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VUm dia perguntei à minha avó:
- Avó, lembras-te como eram tratadas as pessoas que estavam a morrer,
lá na tua terra? Onde é que elas morriam?
- Ó filha morriam em casa…nas suas camas
- E o que é que as pessoas faziam, quando alguém estava a morrer?
- Estávamos ali ao pé dela… molhávamos-lhe a boca com um paninho…
Dávamos-lhe caldinhos quentes… para comer.
- Avó e a pessoa que estava assim…a morrer alguma vez ficava sozinha?
- Não! Havia sempre alguém para ficar com ela… nunca a deixavam sozinha!
A minha avó respondeu com grande naturalidade…
embora ficasse intrigada com as minhas perguntas,
Para ela não faria sentido que o fim da vida fosse de outra forma!
(Diálogo entre mim e a minha avó de 85 anos em abril de 2012)
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ResumoO presente trabalho é um relatório de prática clínica, apresentado à EscolaSuperior de Saúde Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco paracumprimento dos requisitos necessários à obtenção do grau de Mestre em CuidadosPaliativos, realizado sob a orientação científica da Doutora Ana Paula GonçalvesAntunes Sapeta.Para a realização da Prática Clínica, optei por uma equipa de cuidados continuadosintegrados, que assegura aos utentes em situação de fim de vida, cuidados paliativos.Esta foi uma escolha muito refletida dado ser a realidade mais próxima da minhaprática profissional, e também por ser a que mais se enquadrava com a área temáticaa aprofundar - o apoio à família do doente em situação de fim de vida em contextodomiciliário. Durante o estágio, planei, executei e avaliei os planos de cuidadosestabelecidos e dirigidos aos utentes que acompanhei, utilizando os conhecimentosteórico-práticos adquiridos ao longo do curso cruzando-os com a adequadafundamentação teórica. Ao nível da formação, participei num momento formativo daequipa, procedendo à análise de um caso clínico e apresentando-o posteriormentecomo forma de dar visibilidade às ações praticadas e permitir a reflexão por parte dosprofissionais de saúde sobre o tema. Elaborei um documento em suporte de papel -Guia de apoio Para a Família - Instruções úteis sobre os cuidados ao doente em fim devida. O seu principal objetivo é ajudar e fornecer informação aos familiares sobrecuidados, sintomas, estratégias de coping, contactos, legislação, apoios dacomunidade, etc.O projeto de intervenção foi inicialmente desenvolvido no serviço de urgência, deum hospital central, mas por motivos de mudança de local de trabalho, dei início a umnovo projeto de intervenção/ formação numa unidade de cuidados de saúdeprimários. Neste projeto foram delineadas ações a curto, médio e longo prazo, comobjetivo de implementar uma proposta de intervenção paliativa na unidade. Dada aescassez de tempo disponível, apenas as ações a curto prazo foram implementadas.Assim foram realizadas 4 ações de sensibilização sobre cuidados paliativos aosprofissionais de saúde da instituição. Nas referidas sessões foram abordados temascomo: filosofia, princípios e organização dos cuidados paliativos, estratégias decomunicação e apoio à família.
Palavras-chavePrática Clinica; Cuidados Paliativos; Apoio à Família; Cuidar no Domicílio.
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AbstractThe present work is an internship report, presented to the Superior Health SchoolDr. Lopes Dias of the Polytechnic Institute of Castelo Branco to acquire the degree ofMaster of Palliative Care, held under the scientific guidance of Dr. Ana PaulaGonçalves Antunes Sapeta.For the realization of Clinical Practice, I chose a team of continued care, whichassures palliative care to end of life patients. This was a choice very reflected becauseit is the closer reality to my professional practice, and also for being the one thatfitted in with the subject area to deepen - supporting family of patient's in end-of-lifesituation at home. During the internship, I have plan, executed and evaluated careplans that I have established to the patients that I followed, using the theoretical andpractical knowledge acquired during the course, crossing them with adequatetheoretical basis. In terms of training, I participated in a training moment of the teamundertaking the analysis of a clinical case and presenting it to the team as a way togive visibility to the actions taken and allow reflection in health professionals. Adocument was created - Guide to support the Family - Helpful instructions for caringthe end of life patient. Aiming to help and provide useful information to familymembers (care, symptoms, coping strategies, contacts, legislation, communitysupport, etc.).The project intervention was initially developed in the emergency department of acentral hospital, due to professional reasons I started a new project intervention /training on a unit of primary health care. On this project I have outlined actions inshort, medium and long term, in order to implement a palliative proposalintervention in the unit. Due the limited time available, only short-term actions havebeen implemented. So were performed four actions to raise awareness aboutpalliative care health professionals of the institution. In these sessions wereaddressed topics such as: philosophy, principles and organization of palliative care,communication strategies and family support.
KeywordsClinical Practice; Palliative Care; Family Support; Care at Home
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IntroduçãoAs doenças crónicas apresentam-se atualmente como um flagelo para umasociedade altamente tecnicista e credora de uma “imortalidade” inerente à condiçãohumana. No mundo ocidental a morte é vista como um tabu, e a velhice escondida edisfarçada para que não tenhamos que conviver com a dura realidade de também nóschegarmos um dia ao fim. A medicina e a evolução nos tratamentos aplicados a umsem número de doenças, que anteriormente eram causa de elevada mortalidade,condicionou a forma como os próprios profissionais cuidam dos seus doentes. Morrernaturalmente é “proibido” em certos serviços de saúde dado o seu potencial técnicopara salvar vidas, e pode ser visto como abandono/ negligência por parte dacomunicação social e da sociedade em geral. Falo obviamente sobre a diferença quetem o impacto de morrer no hospital ou de morrer em casa.Apesar de tudo, a minha experiencia diz que muitos profissionais reconhecem queestes doentes devem ser acompanhados de forma a garantir a sua qualidade de vida ea sua dignidade, e aos pouco vão tentando fazer a diferença aqui e ali nos cuidadosque dispensam a estas pessoas e às suas famílias. Eu considero-me uma dessaspessoas e senti necessidade de saber mais, frequentar o mestrado em CP, surgiu comouma oportunidade única de engrandecimento pessoal e profissional. Após umperíodo de aprendizagem em sala de aula, seguiu-se a prática clinica, algo que euambicionava, como forma de confirmar que sim, é possível!O presente relatório encontra-se inserido no 1º semestre do 2º ano do 1ºMestrado em cuidados paliativos da ESALD-IPCB, e pretende relatar e descreverpormenorizadamente as atividades desenvolvidas durante a fase de prática clinica.De acordo com a Adenda do Regulamento do mestrado em CP pretendo com a suaelaboração:- Refletir criticamente sobre a tipologia e o modelo de organização dos serviçosobservados.- Rever criticamente e de modo integrado as competências por mim adquiridas,nas áreas chave dos cuidados paliativos: Controlo de sintomas, comunicação, trabalhode equipa e apoio à família e também demonstrar pormenorizadamente, como ascompetências instrumentais, interpessoais e sistémicas foram adquiridas nessasquatro áreas.- Descrever o projeto de intervenção/ formação desenvolvido no serviço a quepertenço; área problema, objetivo, plano pedagógico da formação e da intervenção,fundamentando as suas diferentes etapas, desde o planeamento, à realização eavaliação.- Demonstrar competências na implementação de um plano assistencial dequalidade à pessoa com doença crónica, avançada e progressiva, à sua família e ao seugrupo social de pertença, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o
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sofrimento em conformidade com a filosofia dos cuidados paliativos, sempre emcolaboração com a restante equipa interdisciplinarO serviço que escolhi para a prática clinica foi uma equipa de CuidadosContinuados Integrados, com larga experiência na prestação de CP aos utentes comdoença crónica progressiva e terminal, em contexto domiciliário. Assim, o meu papelenquanto participante ativo, numa equipa desta tipologia foi um desafio. O processode apoiar de forma integrada o utente, com doença terminal, e a sua família, permiteque ambos obtenham ganhos na sua qualidade de vida. Esse suporte é essencial paraque a morte chegue de forma digna e para que os que ficam, vivam o luto e a saudadede forma serena e sã. Mas este foi também um processo de descoberta, em que “situaro outro, e situar-se a si própria como pessoa a exercer uma função de cuidados, éprocurar o que oculta a função delegada, pelos utilizadores, para atuar emcomplementaridade com o que eles próprios ainda não sabem fazer, não podem, jánão podem ou então podem fazer com suporte e ajuda.” (Collier, 1999)Para além disso considero que este pode ser o modelo que mais se aproxima doconceito “morte natural”, tornando-se o mais humano e provavelmente mais eficientedo ponto de vista social e económico. Longe do ruido e da “solidão” hospitalar, dastécnicas dolorosas usadas para “tratar” as doenças, é no conforto do seu lar e no seioda sua família, que a pessoa alcança o sentimento de esperança necessário para(mais) esta fase da sua vida. A motivação pessoal e a profissional também delinearama referida escolha, uma vez que me encontro a desempenhar funções numa equipa decuidados continuados de um Centro de Saúde. A aprendizagem que fiz durante operíodo de prática clinica não teve apenas objetivos académicos, teve essencialmenteobjetivos pessoais/profissionais, que no futuro desejo pôr em prática.O projeto de intervenção foi desenvolvido em dois serviços distintos dado amudança de local de trabalho. Este acontecimento teve as suas repercussões nopresente trabalho, explicando assim o elevado número de documentos colocados emapêndice. O referido projeto teve maior relevância no serviço onde me encontroatualmente, uma unidade de cuidados de saúde primários. No apêndice 1 pode ver-seo cronograma da prática clinica.Este trabalho encontra-se dividido em três partes, a primeira parte corresponde auma breve descrição do modelo de organização e funcionamento do serviço onderealizei o estágio, sua caracterização e reflexão crítica, competências adquiridas nasáreas chave dos cuidados paliativos no decorrer da prática clínica onde enuncio osobjetivos específicos, demonstrando como foram atingidos e pormenorizando asatividades realizadas e a formação em serviço realizada, a segunda parte retrata aárea temática por mim escolhida: O apoio à família do doente em fase de fim de vidaem situação domiciliária, na terceira parte descrevo o projeto deintervenção/formação que desenvolvi e na quarta parte traço algumas conclusõessobre o trabalho realizado.
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Na elaboração do relatório utilizei fontes de informação com recurso a artigoscientíficos originais de autores de referência em cuidados paliativos, obras e sítios nainternet. Para a elaboração e referenciação bibliográfica utilizei a norma ISO 690,sendo esta uma norma internacional para elaboração de referências bibliográficasdesenvolvidas pelo mais importante organismo de normalização do mundo, aInternational Standards Organization (ISO).
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Parte I- Prática ClínicaO período de prática clinica insere-se no 1º semestre do 2ºano do mestrado emcuidados paliativos, teve a duração total de 300h e decorreu no Serviço de Urgência-HGO, Unidade Cuidados Saúde Personalizados A (100h) e na ECCI-OD (200h).Inicialmente estavam previstos apenas dois locais para desenvolver a prática clinica,mas devido a mudança de local de trabalho, esta acabou por ocorrer em três locaisdistintos, no período de janeiro a junho de 2013, o cronograma da prática clinicaencontra-se no apêndice 1.
1- Modelo de organização e funcionamento da Equipa de
Cuidados Continuados Integrados ECCI-OD e sua reflexão
críticaO local escolhido para realizar estágio foi uma ECCI do concelho de Lisboa, esta éuma equipa com um historial já conhecido e considerada “Pioneira” na prestação decuidados paliativos a utentes em situação domiciliária, em Portugal. A escolha dareferida equipa prende-se com o fato de esta ser atualmente uma equipa dereferência ao nível dos cuidados paliativos no domicílio. Ela obedece a critérios dequalidade como confirma a APCP.A equipa surge em outubro de 1997, inicialmente com o Projeto FORCCI (FamõesOdivelas e Ramada Cuidados Continuados e Integrados) com um médico, quatroenfermeiros, um assistente social e um psicólogo. Atualmente a ECCI-OD encontra-sesediada no 1º andar da UCSP-C. Conta fisicamente com o apoio de uma sala detrabalho/reuniões, 3 gabinetes (Gabinete da Psicóloga, da Técnica de serviço social, esecretariado respetivamente), 1 arrecadação e 1WC. A ECCI-OD encontra-se integradana UCC de Loures/Odivelas. Ao nível dos recursos humanos a equipa conta com umvoluntário; dois assistentes operacionais; um assistente técnico; um motorista; umtécnico de serviço social; um psicólogo; um fisioterapeuta (tempo parcial); trêsmédicos (tempo parcial) e nove enfermeiros.A equipa dá resposta a cerca de 300 utentes inscritos nos Cuidados ContinuadosIntegrados. E tem como critérios de admissão: ter um nível de dependência global(transitória ou crónica) que impeça a deslocação ao CS ou ser independente, mas comdoença progressiva e incurável; Residir na área de influência do CS; Existir(preferencialmente) um cuidador principal, disponível para colaborar na prestaçãode cuidados informais. Os utentes podem ser referenciados à equipa pelo médico defamília, de unidades de internamento (hospitais), instituições comunitárias de apoio,ou através do contacto de familiares ou vizinhos. A referenciação pode ser efetuadavia eletrónica; via telefónica; via fax e via RNCCI. Existem parcerias formadas entre aequipa e várias instituições da comunidade, que asseguram um apoio variado. Estasparcerias garantem não só o bom funcionamento da equipa, mas também asseguramapoios de ordem social aos utentes da ECCI-OD.
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Os cuidados prestados ao utente e família englobam as visitas domiciliárias (VD)programadas e não programadas (urgências) que se efetuam das 8 às 20h de 2ª asábado e o atendimento telefónico no mesmo horário. A equipa funciona também aodomingo apenas para VD programadas em situações de complexidade justificada(como por exemplo: utentes com necessidade de controle sintomático; utentes emfase de agonia, etc.). A resposta faz-se por método de gestor de caso e por áreageográfica.A equipa reúne quinzenalmente (terças/quintas-feiras, alternadamente), com oobjetivo de debater assuntos relacionados com o funcionamento da equipa (recursoshumanos, materiais e técnicos), para a discussão de casos com o objetivo de planeare/ou alterar a intervenção. Relativamente à formação, ela realiza-se quinzenalmenteàs quintas-feiras, no “Jornal Club”, em que um elemento da equipa expõe um tema àescolha no âmbito da prestação dos cuidados, ou sobre algum tema de um congressoou formação exterior frequentadas. Este é um momento muitas vezes aproveitado,para a realização de formação por parte de alunos que se encontrem em estágio naequipa.Cada utente tem um processo clínico em suporte de papel, esses processosencontram-se na sala de trabalho/reuniões, divididos em estantes por áreageográfica/enfermeiro “gestor de caso”. No processo constam as folhas decontinuidade, em que o registo de cada visita domiciliária é efetuado por ordemcronológica pelos vários profissionais que acompanham o utente (não existeseparação do registo efetuado pelo enfermeiro, fisioterapeuta, psicólogo…) o quefacilita a consulta da evolução do estado do utente, da intervençãoplaneada/executada e monitorização. Portanto, os cuidados prestados são registadosem papel mas as referenciações para a RNCCI são feitos na aplicação informáticausada para esse efeito.Informaram-me que a equipa se encontrava a aguardar autorização parafuncionar como equipa comunitária de suporte em cuidados paliativos, tendorecentemente entregue uma proposta para a Direção do ACES, a fim de obter arespetiva autorização. Apesar disso mantinham as duas tipologias de utentes, osutentes de CC e os utentes em situação paliativa. Assim, infelizmente a equipa nãodetinha os recursos necessários para funcionar 24 Horas, conforme preconiza oprograma nacional de cuidados paliativos o qual aponta o seguinte “As Equipas
Comunitárias de Suporte em Cuidados Paliativos são equipas móveis, centradas em
Centros de Saúde ou em outros Serviços de Saúde não hospitalares, sem lugares próprios
para internamento, mas com espaço físico adequado à coordenação e estruturação da
sua atividade e com um programa funcional estruturado.” (DGS, 2004)Enquanto equipa, definiram a sua missão, enunciando nela os seguintes objetivos:
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• Responder às necessidades globais do doente com dependência (cronica outransitória) e a sua família, através da prestação de cuidados no domicíliode forma personalizada.
• Utilizar uma abordagem holística, favorecendo a autonomia do doente efamília.
• Apoiar a família na morte e no luto.
• Promover o trabalho em parceria e articulação com os recursos dacomunidade.
• Trabalhar em equipa multidisciplinar, respeitando os conhecimentos econtributos de todos os elementos, com confiança e espirito de interajuda.
• Promover o bem-estar dos profissionais, lutando por dignificar o seutrabalho e aceitando os seus limites.A missão da ECCI-OD vai de encontro ao que alguns estudos mostram: A maioriados pacientes opta por permanecer em casa durante o processo de doença comoforma de promover autonomia e independência e escolhem se possível que a morteocorra em casa, de preferência com a segurança de poderem ter assistência em casode sintomas descontrolados ou situações imprevistas, apoio social e apoio emocionalpara a família que cuida. (Mercadante, et al., 2011) (Luckett, 2012) (Rolls, et al.,2010). E que o suporte dado à pessoa que cuida informalmente, (cuidador principalou cuidador informal) é e deverá ser sempre uma prioridade das equipasdomiciliárias de CP. É com a intervenção destas equipas que envolvem ativamente osfamiliares que se consegue permitir que o doente permaneça no seu domicílio até quea morte ocorra. (Mercadante, et al., 2011).Como já referi, a cada área geográfica é atribuído um enfermeiro “gestor de caso”,que segundo Capelas (2010) é crucial para acompanhar com maior proximidade todaa evolução e situação do doente e família e assim prevenir/ou detetar maisprecocemente as intercorrências. Concordo por isso com este modelo de prestação decuidados, pois é o enfermeiro que acaba por estar mais próximo do utente e família.Os cuidados são portanto direcionados ao doente e à sua família através de umaabordagem integral, global e interdisciplinar especializada.Ao nível da formação dos profissionais em cuidados paliativos, pude constatar que9 elementos têm formação básica, 1 tem formação intermédia e 6 elementos têmformação avançada. Para além disso, 4 enfermeiros têm especialização emenfermagem de saúde comunitária, 1 tem especialização em enfermagem médico-cirúrgica e outro tem especialização em enfermagem de reabilitação. Relativamente àexperiência profissional em CP: 4 elementos têm menos de 2 anos de experiência; 5têm entre 2 a5 anos e 7 elementos têm mais de 7 anos. Estes dados vêm reforçar opreconizado pela APCP relativamente às recomendações para a Organização deServiços em CP, que diz: Pelo menos o líder de cada grupo profissional envolvido
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(mínimo, médico e enfermeiro) deve possuir formação específica avançada ouespecializada (com formação em sala e estágios práticos) reconhecida em CP.Apercebi-me precocemente sobre a forma harmoniosa em que a equipatrabalhava, graças à comunicação efetiva e eficaz entre todos os elementos da equipamultidisciplinar. Tive a oportunidade de logo no 2º dia de estágio assistir a umareunião de equipa multidisciplinar. A comunicação nas equipas é um fator crítico parao seu funcionamento. Como em qualquer relação pessoal, a comunicação no seio daequipa tem um impacto tremendo na forma como os seus membros se compreendem,como coordenam as suas ações, e como a equipa é percebida no exterior. O maisimportante é que, a comunicação da equipa tem impacto na qualidade dos cuidadosprestados (Otis-Green, et al., 2010).Muitas vezes aproveitavam momentos informais (como na hora do almoço) paratrocar impressões sobre os utentes, partilhar experiências e sentimentos, utilizar ohumor para descrever situações vividas. Considerei sempre que esses erammomentos muito ricos por permitirem a expressão de emoções, atuando comoestratégias de coping uteis para prevenção do burnout uma vez que momentos comoestes contribuem para o fortalecimento das relações interpessoais. Também paraevitar o burnout e promover o espírito de equipa, são organizadas atividades emgrupo informais, como por exemplo o fim de semana de equipa, jantares, passeios,etc.As VD eram efetuadas no período da manhã (9h às 14h), reservando o período datarde para os registos dos cuidados prestados. Registos, esses efetuados em suportede papel – Processo Clínico- e em suporte informático com a finalidade de“introduzir” dados do utente na RNCCI. O que constatei é que este tipo de assistênciaimpõe uma logística bastante exigente, desde a preparação das malas com material àdistribuição das viaturas pelos diferentes profissionais, todo este processo requerplaneamento rigoroso e atempado para que os cuidados fiquem assegurados. Paraalém disso, cabe ao enfermeiro gestor de caso fazer a correta calendarização das VD´se OT´s pelos dias da semana, e ainda as VD´s em conjunto com outros profissionais(psicólogo, medico, fisioterapeuta Etc.) e as VD´s de Luto. A equipa decidiu que a cadaenfermeiro “gestor de caso” é atribuída uma área geográfica/ freguesia, ficandoresponsável pelos utentes residentes nessa localidade.Senti que este é portanto um grupo que tem características de uma equipa eficazporque têm um objetivo comum bem definido e compreendido por todos- Propósitopartilhado; a equipa é capaz de tomar decisões – Empowerment; têm aptidões decomunicação que lhes permite escutar e dar opiniões de forma construtiva,analisando as diferenças de opinião e tomando-as como oportunidades e não comoinconvenientes – Relações e Comunicação; possuem um estilo de liderançaparticipativo – Flexibilidade; cumprem objetivos estabelecidos, utilizando métodos deadaptação à situação- Ótimo Rendimento; reconhecem as contribuições e êxitosindividuais e grupais – Reconhecimento; os elementos da equipa sentem satisfação
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por pertencer a este grupo e existe satisfação pelo modo como o grupo funciona –Motivação. (Bernardo, et al., 2010).
2- Competências adquiridas
2.1- Objetivos e competências
Os objetivos de âmbito geral delineados para este ciclo de estudos
foram:
• Compreender e aplicar os valores e princípios dos cuidados paliativos (CP)na sua prática assistencial;
• Demonstrar competências na implementação de um plano assistencial dequalidade à pessoa com doença crónica, avançada e progressiva, à suafamília e ao seu grupo social de pertença, maximizando a sua qualidade devida e diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP,sempre em colaboração com a restante equipa interdisciplinar;
• Demonstrar capacidade de reflexão ética e crítica na análise de assuntoscomplexos inerentes à prática dos CP;
• Desenvolver experiências de prática assistencial junto de diferentesequipas de CP, em regime de internamento ou de apoio domiciliário;
• Desenvolver a capacidade de reflexão crítica das práticas assistenciaisobservadas no período de estágio clínico, mediante a elaboração de umrelatório final e da construção de um plano de implementação de umaequipa de CP.Pretende-se que através da realização desses objetivos adquira as seguintescompetências:
• Integra os princípios e a filosofia Cuidados Paliativos na prática decuidados e no seu papel no seio do Sistema de Saúde; Analisa valores ecrenças pessoais em diferentes contextos de CP;
• Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilização de váriosinstrumentos de medida e evidência científica;
• Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade ecomplexidade;
• Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes efamília;
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• Analisa em profundidade e atua como consultor em aspetos éticos, legais eculturais inerentes aos CP;
• Comunica de forma terapêutica com paciente, familiares e equipa de saúde;Implementa programas de luto para pacientes e familiares;
• Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados comintervenção coordenada da equipa de CP;
• Promove programas de formação em CP para diferentes profissionais desaúde.
• Estrutura e implementa programas em CP;
• Avalia a qualidade dos serviços e programas implementados
2.2- Objetivos específicosSegundo a Organização Mundial de Saúde (2002), os cuidados paliativos “visammelhorar a qualidade de vida dos doentes com doenças graves e/ou incuráveis e suasfamílias prevenindo e aliviando o sofrimento através da deteção precoce, avaliaçãoadequada e tratamento rigoroso dos problemas físicos, psicológicos e espirituais”.Tendo por base esta definição, e após uma reflexão aprofundada sobre vários aspetosdo cuidar planifiquei objetivos específicos, baseados em algumas das necessidades dafamília, que colidem com a área temática que pretendia aprofundar.Objetivo1- Mobilizar os conhecimentos adquiridos ao longo do 1º ano do curso,em duas áreas chave dos cuidados paliativos: Comunicação e Apoio à família.Atendendo à importância relevante que estes dois aspetos têm na qualidade de vidados pacientes e dos seus cuidadores.Objetivo 2- Compreender a dinâmica de funcionamento da equipa comunitária decuidados paliativos, focalizando o papel do enfermeiro no apoio à família.Objetivo 3- Atuar enquanto membro de uma equipa comunitária de cuidadospaliativos como “gestor de caso” no que diz respeito ao apoio dado à família dedoentes em situação de fim de vida. Avaliando e identificando o cuidador principal,descortinado as suas principais necessidades e traçando um plano de intervençãopersonalizado.Objetivo 4- Aplicar conhecimentos e estratégias na área da comunicação, incidindona comunicação de más notícias, como forma de responder às necessidades efetivasda família e utilizando a conferência familiar como estratégia de intervenção.Objetivo 5- Intervir junto de familiares preparando o processo de luto, prevenindoas situações de luto patológico e potenciar a adaptação da família.Objetivo 6- Elaborar documento em suporte de papel ou informático - Guia deapoio para a Família - Instruções sobre os cuidados ao doente em fim de vida. Com
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intuito de ajudar e fornecer informação útil aos familiares, (cuidados, sintomas,estratégias de coping, contactos, legislação, apoios da comunidade etc.). Estedocumento poderá ficar disponível em página da WEB (por exemplo na pagina daAPCP) para impressão ou consulta.
2.3- Atividades desenvolvidas e reflexão crítica sobre a prática
clínicaDurante o estágio efetuei um total de 150 VD´s, 70 das quais foram a utentes quese encontravam em situação paliativa. Acompanhei cerca de 20 utentes em situaçãode fim de vida dos quais 15 tinham patologia oncológica, e 5 tinham essencialmentepatologia neuro-degenerativa. Esta possibilidade de prestação de cuidados paliativosa doentes em contexto familiar foi sem dúvida o ponto fulcral do desenvolvimento doestágio, pois proporcionou-me um conjunto de situações, em que pude colocar emprática, o conhecimento adquirido nas atividades letivas. Ao longo de todo o estágio, aobservação participante foi o método que privilegiei por me permitir integrar econhecer a dinâmica da equipa de uma forma mais profunda e real mas também, porfacilitar a criação de relações de maior proximidade com os elementos da equipa. Noapêndice 2 apresento os gráficos com tipologia dos doentes e das VD´s Efetuadas.As atividades que desenvolvi durante a prática clínica foram as seguintes:Sempre que se justificava o esclarecimento de alguma dúvida ou aprofundaralgum conhecimento efetuei pesquisa bibliográfica de artigos, obras e autores,consultei o Site da APCP, SECPAL e EAPC etc.; Consultei de trabalhos realizados, nasunidades curriculares; Consultei apontamentos e documentação fornecida durante asatividades letivas;Conheci e apresentei-me à equipa multidisciplinar; conheci o funcionamento daequipa e consultei normas e protocolos a fim de perceber de que modo atua junto dosutentes/ família / comunidade;Tomei conhecimento de quais os recursos existentes na comunidade e de queforma se articulavam com a ECCI-OD;Participei nas reuniões de equipa, contribuindo com opiniões válidas para os casosdiscutidos ou fornecendo alguma informação útil para o assunto debatido;Participei nas visitas domiciliárias e nas VD de luto, apresentando-me sempre aosutentes e famílias e participando ativamente na prestação de cuidados;Identifiquei quem é o cuidador principal dos utentes a quem fiz VD (condiçãofísica, estado emocional, forma de adaptação á doença);Elaborei o genograma e eco mapa de uma utente de quem fiz a análise de um casoclínico, que posteriormente apresentei num momento de formação em equipa;
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Esclareci sobre quais os objetivos da intervenção por parte da equipa; Estabelecicom as famílias e utentes o plano de cuidados, individualizado, informando sobrerecursos existentes, sobre cuidados relacionados com a alimentação/ hidratação;higiene; fármacos e efeitos secundários, etc.Executei os planos de cuidados estabelecidos junto dos utentes e famílias;Avaliei a eficácia do plano de cuidados, decidindo sobre a manutenção do plano oua sua alteração de forma a potenciar a eficácia dos cuidados prestados;Estabeleci a relação de ajuda com os utentes e cuidadores, promovendo a escutaativa e demonstrando uma atitude empática, dando sempre permissão ao utente e àfamília para expor as suas dúvidas/receios sobre os aspetos do cuidar, valideisentimentos e reações emocionais dos utentes/cuidadores/ familiares. Permiti assimque os utentes se sentissem respeitados na sua dignidade e os cuidadores sesentissem mais seguros, capacitando-os para os cuidados;Executei controlo de sintomas, procedendo à sua avaliação rigorosa, contactandoo médico para comunicar os sintomas descontrolados e posteriormente comunicandoao utente/cuidador sobre como atuar.Administrei terapêutica por via SC e procedi à colocação da via SC, dei instruções àfamília sobre como administrar os fármacos e os cuidados a ter com o cateter;Adequei as vias possíveis de administração dos fármacos, tendo em conta que aterapêutica farmacológica e a via através da qual é instituída deve ter como princípioo de provocar o menor sofrimento possível ao doente, sendo rápida e eficaz quanto asações pretendidas, a via oral é geralmente a mais preferida no entanto existem váriasrazões para optar por vias alternativas como exemplo a transdérmica, subcutânea,devo referir que em contexto domiciliário estas são também muito utilizadas dadotornarem-se bastante confortáveis para o doente;Identifiquei e participei em situações de emergência em cuidados paliativos:prevenir, planear e informar foi fundamental, uma das situações foi uma hemorragiavesical, foi traçado um plano individual de intervenção e foi informada a família, foiprescrita medicação em SOS, e foi dada indicação para recorrer a um serviço deurgência, dada a incapacidade para controlar a situação no domicílio;Capacitei os familiares para o encerramento da relação, prioritariamente quandohavia sinais de a morte já estar próxima, permitindo que a família efetivasse asdespedidas do seu ente querido de forma a encerrar o final com as “cinco últimastarefas” (amo-te; perdoa-me, eu perdoo-te, obrigada e adeus);Informei a família sobre sinais e sintomas frequentes quando a morte já estapróxima e sobre como atuar caso esta ocorra, quem contactar, como proceder,convicta que a antecipação destas informações contribui para a organização internada família e uma maior adaptação ao futuro acontecimento;
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Valorizei o trabalho efetuado pela família quer nas VD´s planeadas quer nas VD´sde luto, acreditando que este reconhecimento por parte da equipa contribui paraaumentar a confiança e autoestima do cuidador e a importância dos cuidadosprestados;Detetei alguns sinais de sofrimento (físico, social, espiritual e psicológico) dodoente/família e tentei perceber como dar resposta a essas necessidades, procurandoinformar-me sobre os recursos comunitários existentes e também “procurando”recursos internos/externos da pessoa, possíveis de serem trabalhados pela equipa afim de o minimizar;Promovi sempre uma forma de comunicação eficaz, quer no seio da equipa, querjunto de utentes e familiares, comunicando sempre de forma assertiva; Procureiidentificar e ajudar a resolver dificuldades relacionadas com a comunicação (Por ex.“conspiração do silêncio”);Ajudei a família a clarificar a informação e a forma de a transmitir ao doente,garantindo apoio incondicional da equipa no que diz respeito à comunicação das másnotícias;Mostrei disponibilidade e apoiei a família durante a fase de agonia, esclarecendodúvidas (quase sempre) relacionadas com as necessidades dealimentação/hidratação e reforçando a importância do conforto e dos cuidados àboca;Estive atenta a eventuais sinais de risco de luto complicado, que segundo Barbosa(2010) são: as circunstâncias da perda, vulnerabilidade do enlutado, característicasda pessoa que morreu e qual a natureza da relação, tipo de apoio familiar e social.Participei nas visitas do luto a fim de ajudar a reorientar as prioridades, facilitarcontactos com estruturas de apoio e fomentar o autocuidado dos familiares, e permitia expressão de sentimentos relacionados com a morte do paciente.Efetuei OT para, marcações de VD´s, avaliação de medidas instituídas, avaliação debem-estar, esclarecimento de duvidas, Etc.Efetuei os registos correspondentes aos cuidados prestados, no processo clínicodos utentes, nos vários suportes disponíveis para o efeito, como forma de garantir acontinuidade dos cuidados prestados. Inseri dados e informação dos utentes naplataforma da RNCCI;Elaborei um documento em suporte de papel e informático, “Guia de Apoio àFamília”, com objetivo de ser consultado pelas famílias de doentes em fase de fim devida e como material de suporte das equipas domiciliárias de cuidados paliativos.
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2.3.1- Controlo de sintomasOs cuidados paliativos são hoje encarados como uma intervenção técnica erigorosa no sofrimento dos doentes que apresentam doença grave e/ou avançada,incurável e progressiva. Para viabilizar essa intervenção, torna-se necessáriomaximizar o conforto e a qualidade de vida do doente sua família, promovendo umcontrolo sintomático rigoroso e tão eficaz quanto possível. A terapêuticafarmacológica e a via através da qual é instituída devem sempre subjugar-se aoprincípio de provocar o menos sofrimento possível ao doente, sendo rápida e eficazquanto às ações pretendidas. (Neto, 2008)A SECPAL propõe os seguintes princípios gerais para o controlo sintomático:
 Avaliar antes de tratar, em que se faz uma avaliação aprofundada dosintoma quanto à sua etiologia, quais os fatores que agravam e quais os queo atenuam.
 Explicar as causas do sintoma, ao paciente e família de forma simples paraque este o possa compreender, explicando também de que forma poderáser tratado e aliviado.
 Usar uma estratégia terapêutica mista, farmacológica e não farmacológica.
 O tratamento deve ser sempre individualizado, as opções terapêuticasdevem ser sempre discutidas com o paciente.
 Monitorizar os sintomas, utilizando escalas de avaliação para esse efeito. Sóatravés de uma correta monitorização se poderá saber se os objetivos sãoatingidos e comparar os resultados para melhorar a atuação.
 Dar atenção aos pormenores, para otimizar o controlo dos sintomas eminimizar os efeitos secundários adversos das medidas terapêuticasaplicadas.
 Dar instruções completas e corretas sobre o tratamento. Informar de formacorreta como podem ser administrados os fármacos, intervalos de tomas,doses, efeitos secundários. Utilizar meios escritos com registos daterapêutica e informações importantes.
 Sintomas constantes necessitam tratamento preventivo, uma vez que,alguns destes sintomas são permanentes, é necessário administrá-los deforma continuada e não em SOS.
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 Reavaliar continuamente, pois é difícil perceber quais as doses que cadadoente necessita, e para além disso todos têm efeitos secundários quevariam de paciente para paciente.
 Não limitar o tratamento ao uso de fármacos, valorizar e implementarmedidas não farmacológicas que têm efeito comprovado no alívio de algunssintomas.Segundo Twycross (2001) os sintomas são definidos como perceçõessomatopsíquicas, como resposta a um estímulo nocivo, moduladas por aspetos comoo estado de ânimo, o significado, o meio ambiente, o estado de adaptação emocional àsituação. Para NETO (2010) devemos ter em conta que um sintoma, qualquer que eleseja, corresponde sempre a um conceito multidimensional. Para o resultado final quese avalia concorrem diferentes fases e mecanismos que condicionam toda essaapresentação final. A autora refere também que é imprescindível que toda a equipa decuidados discuta e assuma os objetivos terapêuticos, nomeadamente aquelessintomas que têm maior impacto no paciente. Os profissionais de enfermagem, pelasua maior proximidade do doente, detêm um papel fundamental na monitorizaçãodos sintomas, e como tal no sucesso do processo terapêutico.As competências no controlo de sintomas do doente com doença terminal foramdesenvolvidas graças à repetição da execução de estratégias de intervenção ao longodo período de prática clinica, nomeadamente, identificação e avaliação de sintomas,planeamento e implementação de medidas terapêuticas e monitorização das medidasimplementadas. Na ECCI-OD todos os princípios de controlo sintomático sãoimplementados. A fim de avaliar os sintomas é efetuada uma entrevista durante a VDpara avaliar a intensidade, característica, fatores de agravamento do sintoma e queprejudicam o dia-a-dia e/ou que pretendem melhorar. Posteriormente o utente émedicado (pelo clínico) e todos os fármacos ficam registados em esquema, na folha deterapêutica utilizada para esse efeito, bem como a medicação para utilizar em SOS. Oesquema é validado com o doente/ cuidador, são dadas todas as indicações sobreadministração dos fármacos e possíveis efeitos secundários. Após este passo osenfermeiros têm também a oportunidade de dar instruções sobre os aspetos quepodem melhorar no dia-a-dia para aliviar esses sintomas, com intuito de melhorar oconforto, dando especial atenção a medidas não farmacológicas, como por exemplo orecurso à massagem, aplicação de calor e frio, otimização da dieta, cuidados durante ahigiene, cuidados com a boca, hidratação oral e da pele, prevenção de úlceras depressão, medidas de distração que permitam ao utente ocupar o seu dia de forma útil.A monitorização de sintomas, pode ser feita na consulta seguinte, com entrevistasobre os sintomas anteriores e pesquisando novos sintomas, mas também através demonitorização telefónica, podendo-se rever terapêutica com o cuidador, esclarecendodúvidas, tal como saber se há alterações no doente, pesquisando novos sintomas e/oualterações nos mesmos.
Relatório da Prática Clínica - O Apoio à família do doente em fase de fim de vida em situação domiciliária
15
Relativamente à utilização de escalas, as mais comummente utilizadas paraavaliação sintomática, eram a escala numérica da dor e a Edmonton Symptom
Assessment Scale - ESAS, mas devo referir que infelizmente, esta última era muitopouco utilizada. Tive oportunidade de a aplicar a uma utente e não posso deixar demencionar que senti alguma dificuldade na sua aplicação. Dificuldades que atribuo àfalta de experiência pessoal na utilização dos instrumentos, de qualquer modo foimuito positiva a ajuda dada pela orientadora de estágio, esclarecendo-me em algunspontos.Tive oportunidade de efetuar VD a utentes com os mais variados sintomas, noentanto destaco a dor como sendo o sintoma mais prevalente. Constatei que o uso daescada analgésica da OMS é uma prática comum na equipa, e verifiquei a forma comoos clínicos manuseiam sabiamente os analgésicos dos diferentes patamares efármacos adjuvantes para que o alívio da dor seja efetivo, discutindo sempre com outente e a família quais os objetivos da analgesia. É importante determinar objetivosrealistas do controlo da dor, devendo-se discuti-los com o paciente sempre quepossível. Pode não ser possível aliviar de alguma forma os sintomas perturbadores emelhorar a qualidade de vida. A maioria dos pacientes concordaria que o primeiroobjetivo seria conseguir uma noite descansada. O próximo objetivo é geralmentealiviar a dor em repouso durante o dia. O último – geralmente o mais difícil de atingir- é a atividade sem dor. (Diamond, et al., 1997)A maioria dos utentes cumpriam adequadamente o plano terapêutico instituído,conseguindo alívio total ou quase total da sua dor. No entanto lembro que uma dasutentes, que acompanhei, decidiu não colocar o penso transdérmico de buprenorfina,pelo que numa das VD encontrava-se com dor descontrolada. Quando questionadapela equipa, sobre a razão que a levou a tomar essa decisão, respondeu: “- Estive a ler
a “bula” do medicamento e vi que é um medicamento opióide e tem muitos efeitos
secundários!”. Uma outra utente também evitava tomar o fármaco opiáceo que tinhapautado em SOS, com “medo de ficar habituada”. Este tipo de atitudes são habituais, ecompete à equipa conseguir “desfazer” os mitos que os utentes e famílias têm emrelação ao uso de medicamentos opiáceos. Uma outra família, não tinha administradoa morfina que a equipa tinha deixado preparada para usar num utente com períodosde dispneia no período noturno, usando apenas o buscopan que foi preparado para omesmo efeito, referindo que “- Não queríamos que ficasse demasiado pedrado!”.Os mitos relacionados com a morfina fazem com que, a maioria dos doentes comcancro sofram com dor moderadamente intensa porque não tomam a medicação queprecisam, nem em qualidade nem em quantidade suficientes. Isto deve-se em grandemedida, porque tanto os profissionais de saúde como a população em geral têm umaserie de preconceitos acerca dos analgésicos opióides, pelo que não os utilizamadequadamente nem em quantidade suficiente. Isto acontece não só com a morfinamas com qualquer outro analgésico potente (Sancho, et al., 2009). Bruera et al cit. porPereira (2010) refere que o principal medo do doente que toma opioides é o daadição. Este medo pode existir devido à confusão entre conceitos de dependência
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física e adição. Outros medos infundados incluem a preocupação com a perda deeficácia dos analgésicos se iniciados cedo de mais, a ideia de que a morfina é só parapessoas que estão a morrer, que a morfina e outros opióides fortes encurtam a vida eque os opióides invariavelmente alteram a cognição (Neto, 2010). Assim concordocom a SFAP (2000) quando diz que o objetivo primeiro do enfermeiro é ajudar apessoa em fim de vida a exprimir o seu medo. O enfermeiro leva-o a ter uma visãorealista da situação, convidando-o a explicitar o seu pensamento, as generalizações ousuposições que faz. Deve favorecer a discussão aberta, respeitando o ritmo do doentena expressão dos seus sentimento.Pude efetuar VD a utentes com sintomas respiratórios, nomeadamente comsecreções, dispneia em movimento e dispneia terminal. Este último constatei tergrande impacto no cuidador e, concordo com NETO (2010) ao mencionar quesintomas como a dispneia e a confusão são dos que maior impacto têm na família dosdoentes e, nesses casos, justifica-se um apoio adicional com vista ao corretoesclarecimento dos medos existentes e ao reforço do controlo sintomático. Sabemosque frequentemente, a avaliação de sintomas feita pelos familiares pode majorar arealidade, já que transpõem para essa avaliação muita da sua ansiedade e medos. Istoobriga os profissionais de saúde, sobretudo em ambiente domiciliário, a objetivartanto quanto possível essa avaliação (nº de episódios, localização, etc.), para nãocorrermos o risco de avançar para medidas que possam ser desadequadas porexcessivas.O delirium também foi um dos sintomas observados, quando a equipa foi chamadade urgência pela família de um utente que se encontrava agitado, verborreico e nãocolaborante. O delirium é um quadro clínico em que a característica mais importanteé a redução do nível de consciência. O doente inicia um quadro de agitação, comalterações das funções cognitivas e com flutuações do nível de consciência. O utenteestá confuso e desorientado, muitas vezes inquieto, hiperativo e amedrontado. Odelirium é o quadro psíquico mais frequente na fase terminal e provoca um impactonegativo na família. (Gama, et al., 2010)A VD foi efetuada com o clínico da equipa que instituiu, terapêutica sedativa(Levomepromazina) por via SC, em bólus e em perfusão contínua. Pude proceder àexecução da técnica de punção SC, e preparar o dispositivo de infusão contínua (DIB)e administrar os fármacos ao doente. Nesta fase foi também preponderante o apoio eos esclarecimentos dados à família, sobre o que estava acontecer e qual o objetivo daintervenção.A utilização da via subcutânea representa pois, em doentes com necessidade decuidados de suporte ou paliativos, a possibilidade de recorrer a uma via parentérica,usufruindo dos benefícios inerentes, sem ter as desvantagens já descritas para asadministrações intramusculares e intravenosas, já que não existe risco dehemorragia, embolia ou sépsis. Existem poucas limitações ao uso desta via: existênciade edema generalizado ou doentes com hemorragia aguda profusa, visto que podem
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condicionar vasodilatação ou vasoconstrição periférica e inviabilizar a absorção dosfármacos (Neto, 2008). Galvão corrobora com estas afirmações referindo no seuartigo sobre utilização da via subcutânea no doente idoso e terminal que, a utilizaçãodesta via para administração de soros, denominada hipodermóclise, é um métodoseguro, simples e adequado para doentes no domicílio ou hospitalizados, permitindotambém administração de fármacos. São muitas as vantagens para a utilização destavia, particularmente em idosos e doentes terminais. A via subcutânea constitui, pelasimplicidade de utilização e baixo risco de complicações, a via de eleição parahidratação e administração de fármacos a estes doentes. (Galvão, 2005) Foram váriosos utentes a quem pude efetuar a técnica de punção SC e fazer assim ensino sobreterapêutica e respetivos cuidados durante a administração, já que seria o cuidador aadministrar os fármacos. Os fármacos que utilizei pela via SC durante a prática clinicaforam: Butilescopolamida, o Diclofnac, a Morfina e a Levomepromazina.Numa utente, que se encontrava em situação de últimos dias/horas de vida,utilizei a hipodermóclise como forma de providenciar hidratação adequada à utente epermitir que a família encarasse de forma mais tranquila a chegada do fim. Claro queprimeiro foram tentadas todas as formas possíveis de hidratar e alimentar a doente, eenquanto o reflexo de deglutição e sucção estiveram presentes instruí a família sobrecomo hidratar a utente oralmente, utilizando líquidos em forma de gelatinas, placasde água gelada, oferecendo bebidas da sua preferência etc. A utente manteve-se nesteestado durante cerca de três semanas, e certo dia deparámos, com um pedido dafamília “- Enfª é melhor pôr um tubo para darmos comida à minha mãe, ela já não come
nada há dois dias, coitadinha (…) ”.Este representou para mim um dilema ético muitasvezes explorado durante as sessões letivas, Cavalieri (2001) num artigo sobre aspetoséticos no fim de fida recomenda: “The provision of artificial nutricion and hydration
should be viewed as analogous to other medical intervention (…) Medical inerventions,
including artificial nutrition and hidration, can be whiheld or withdrawn if this measure
is consistent with the dying patient’s wishes”.A atuação da equipa passou por explicar aos familiares a situação e a influência daalimentação na sobrevida da doente; realçar a intenção de intensificar as medidas deconforto e solicitar à família que participasse ativamente nos cuidados à boca;controlar sintomas e discutir o plano em reunião de equipa para transmitir à filha,uma mensagem consistente. Ao utilizarmos meios técnicos que promovem oencarniçamento terapêutico, estamos visivelmente a retirar a dignidade à pessoahumana, ela torna-se apenas um objeto. Por vezes, enquanto profissional de saúdeobservo pedidos para que todos os “meios” sejam usados para que se evite ao máximoa morte da pessoa. Mas em cuidados paliativos o conceito de “meios” utilizados, sãoanalisados de forma a perceber o que são meios adequados (ordinários), ou nãoadequados (extraordinários) pois segundo os princípios da bioética, os meiosextraordinários não devem ser utilizados em situações em que há certeza de que apessoa não pode ser salva.
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A primeira regra é que, enquanto há uma esperança razoável de obter cura oumelhoria do estado mórbido, com qualidade de vida aceite pela pessoa doente, são asregras da medicina curativa, científicas e éticas, que devem ser seguidas pelo médico;com ênfase no consentimento informado e nos princípios da beneficência e da não-maleficência, no plano ético, e na rigorosa avaliação clínica da situação, no planocientífico. As decisões médicas tomadas no âmbito da medicina de acompanhamentotêm um suporte científico, mas têm, principalmente, uma muito significativaestrutura ética. Não é apenas o técnico que decide sobre o que fazer com um corpocuja vida biológica está a extinguir-se; é o médico, enquanto pessoa humana, com umalonga tradição de respeito pelo doente, codificada desde Hipócrates, o médico comomembro de uma certa sociedade e, ainda, como portador de uma determinadacultura, historicamente construída, quem enfrenta a situação de acompanhar o seusemelhante num tempo, mais ou menos breve, que o levará à morte. (CNECV, 2005)As decisões foram tomadas em conjunto com a família, em que objetivo primordialda intervenção era promover o conforto, também Querido e Guarda (2010) referemque quaisquer que sejam as decisões tomadas, elas devem ser fruto de uma reflexãointerdisciplinar centrada no doente, acompanhado pela família. A questãofundamental deve ser para todos: O que é hoje mais importante para que este doente,no momento presente, em termos de conforto e de qualidade de vida? A doentefaleceu no dia a seguir ao aniversário do seu marido, o que nos levou a acreditar queesse seria o seu desejo: o de estar presente numa última homenagem ao companheirode uma vida e mais uma vez sentir a sua família reunida e despedir-se.A ocorrência de náuseas e vómitos aparece em cerca de 50% dos doentes, comcancro avançado (Twycross, 2003). Observei que alguns dos doentes que visitámos,referiam várias vezes esse sintoma, muitas vezes associado ao início de tratamento dador quando eram usados fármacos como a morfina. Verificámos no entanto que nemsempre os sintomas eram causados pelos fármacos, e após uma avaliação exaustivadas possíveis causas, sugeríamos a adoção de algumas medidas simples,nomeadamente: promover um ambiente calmo, sem fatores que possam provocar ovómito ou as náuseas (odores, alimentos…); manter o local arejado controlando osodores desagradáveis, (fezes, colostomias, feridas e úlceras); oferecer pequenos
snacks (salgados, tostas, bolachinhas de água e sal, sandwichs...); afastar o pacientetemporariamente das funções de preparação de alimentos; evitar a prisão de ventre;comer e beber devagar na posição sentada ou semi-sentado, descansar depois dasrefeições; oferecer líquidos que se toleram melhor se estiverem frios, e a comida deveestar à temperatura ambiente; informar que se os vómitos se mantiverem deveingerir apenas dieta liquida (caldos, sumo de frutas, chá e gelatina, de preferênciafrios). Apesar da instituição de algumas destas medidas, houve uma das utentes queacompanhei que necessitou de abordagem terapêutica mais específica, em que omédico da equipa efetuou rotação dos fármacos opióides e instituiu laxante com afinalidade de evitar a obstipação. A SECPAL também aceita que “una correcta
valoración del paciente nos conducirá a identificar la causa principal, siendo la más
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habitual el uso de opioides, obstrucción intestinal parcial y constipación” e que aestratégia terapêutica passa pela adoção de “medidas generales: se centran
básicamente en adecuación de la dieta” e na correção de causas reversíveis:
“hipercalcemia, gastritis, fármacos irritantes de la mucosa gástrica.”A hemorragia é referida como sendo uma urgência em CP. Numa utente queacompanhámos, a equipa foi chamada de urgência, devido ao aparecimento súbito dehematúria franca. A utente estava algaliada, e devido à perda de sangue encontrava-se com anemia o que a mantinha bastante asteniada. Apesar de não ser umahemorragia maciça, com rutura de vaso de grande calibre, lembro que esteacontecimento provocou grande impacto na utente e na família. Pude observar que aconstatação visual do sangue provoca nas pessoas muitos sentimentos deinsegurança, e neste caso a utente teve mesmo de ser encaminhada para uma unidadehospitalar, pois a própria família referiu ser incapaz de lidar com a situação.Em alguns doentes que acompanhei tive também oportunidade de ensinar osprestadores de cuidados sobre a importância dos cuidados à boca, incentivando a suaparticipação neste tipo de cuidado, mostrado como esta pode ser uma forma demanter a relação e a comunicação. A intencionalidade do cuidado e a forma de orealizar são aqui determinantes. Um doente em fim de vida, mesmo se o seu estado devigília estiver diminuído, percebe muitas vezes quando lhe tocamos e pode ouvir oque dizemos. (SFAP, 2000). Os mesmos autores vêm o conforto e a comunicação comodois objetivos a atingir com os cuidados à boca, e que estes são duas prioridades parafavorecer ou manter uma comunicação satisfatória com o meio envolvente e tratarqualquer desconforto e qualquer dor causadas pela doença ou pelos efeitossecundários dos tratamentos.
2.3.2- Trabalho em equipaO trabalho de equipa apresenta-se como um fator crucial para a eficácia doscuidados paliativos. Foi um privilégio poder participar nas várias dinâmicas e sentir-me como um elemento do grupo.Tive a perceção que este grupo tem uma liderança, forte e flexível, que articulacom os vários elementos de forma a assegurar a continuidade e a qualidade doscuidados prestados. Pude constatar que todo o trabalho era assegurado e todos oselementos funcionavam de forma autónoma, cumprindo as suas obrigações semnecessidade de ordens ou distribuição de tarefas. A responsabilização do profissionalé nítida e ele age de forma independente, sabendo que a garantia dos cuidadosdepende de si. Senti que os elementos se auto motivavam com isso uma vez que, osresultados obtidos eram sempre fruto do seu esforço e dedicação. Não quero com issodizer que não houvesse interajuda ou apoio entre os elementos da equipa uma vezque ninguém é autossuficiente e a realidade é muitas vezes complexa sendo difícilalguém abarcar todas as áreas do conhecimento. O trabalho transdisciplinar pode porisso contribuir para um melhor desenvolvimento das funções de cada um. Saliento
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que por várias vezes assisti os elementos mostrarem disponibilidade para ajudar oscolegas, e também a incentivarem os pedidos de ajuda. É esta entrega e esta partilhaque torna esta equipa única, com um fluxo permanente de atividades e comresultados visíveis de forma quase imediata. Prova disso dão os próprios doentes efamiliares ao repetirem regularmente: “não podemos pedir mais, são todos muito
atenciosos”; “são pessoas muito humanas”; “são uns anjos na terra”.Como era expectável, dada esta tipologia de cuidados, também presencieimomentos em que as pessoas da equipa se sentiram mais vulneráveis perante asituação de determinado doente ou família, perante a morte de um utente ou atéperante os problemas pessoais ou familiares dos elementos da equipa. Durante operíodo do estágio houve a saída de um elemento da equipa que foi uma referência noseio do grupo, e isso foi vivido de forma muito intensa e com alguma emoção. Aquipude constatar de que forma os vários elementos se entreajudaram, e se apoiarammutuamente. Este papel dos elementos da equipa também é realçado por LUGTON(2002) quando afirma “We also have to be aware of the needs of our own colleagues for
support in the sometimes stressful task of caring for the terminally ill, giving them
opportunities to talk to us and to share their feelings with us”.Os valores desta equipa são comuns, são partilhados, todos os elementosdirecionam as suas funções em prol de um objetivo, existe um caminho a seguir. Isto épara mim o que mais contribui para que o funcionamento da equipa resulte e isso sereflita nos cuidados prestados que consequentemente se vai refletir no bem-estar dodoente e família. Independentemente do cargo ocupado, do grau académico ou dafunção desempenhada, todos têm uma palavra a dizer, a sua opinião é ouvida e assuas perceções sobre determinado assunto ou caso clínico, são sempre tomadas emconta. Parece-me que a metodologia de “gestor de caso”, é bastante adequada, noentanto saliento que os enfermeiros são-no em número largamente superior, o quenão concordo porque acho que também outros profissionais poderiam assumir essepapel, de acordo com a tipologia das necessidades do utente e família, quer sejam elasmaioritariamente de ordem clinica, de enfermagem, psicológica, social etc.Ao nível da comunicação interna, este é um grupo, que sabe comunicareficazmente, as reuniões interdisciplinares são muito facilitadoras desse processopermitindo a discussão de casos e o estabelecimento de planos de cuidadosadequados, em que cada elemento tem o papel de dar o seu contributo, também oprocesso clínico é um forma de manter a informação atualizada, permitindo queatravés dos registos efetuados, os vários elementos comuniquem entre si.Externamente os elementos da equipa encontram-se sempre contactáveis através detelefone móvel, o que é uma mais-valia na passagem de informação ou pedidos deajuda dos utentes. A equipa também pode ser contactada por correio eletrónico. Noentanto pude verificar que a este nível a comunicação era mais deficitária,principalmente quando os utentes eram seguidos em consultas de especialidade, erahabitual os clínicos das especialidades fazerem alterações ao plano terapêuticoinstituído pela equipa, originando sentimentos de insegurança e incerteza ao utente e
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família acerca do tratamento. Um exemplo disso foi o de uma cuidadora que noscomunicou numa das VD´s que tinha deixado de dar o Buscopan ao seu marido(portador de Demência dos Corpos de Levy) porque o neurologista lhe disse que essemedicamento não era para as secreções mas sim para as cólicas abdominais. Ora istopoderia ser evitado com uma comunicação externa adequada.A EAPC afirma que os CP são cuidados interdisciplinares e NETO (2010) para alémde mais uma vez reforçar a obrigatoriedade da existência de uma equipamultidisciplinar, faz referência à existência de uma revisão sistemática de literaturaque documenta o impacto positivo da atuação das equipas multidisciplinares de CPem diferentes âmbitos. Também no PNCP (2004), é assumido que ainterdisciplinaridade é uma das suas componentes essenciais, juntamente com oalívio dos sintomas; o apoio psicológico, espiritual e emocional; o apoio à família e oapoio durante o luto. Este aspeto é novamente reforçado quando são enumerados osprincípios que dão corpo ao referido programa nacional, com a diferenciação e ainterdisciplinaridade a fazer parte destes.Lembro-me que na 1ª reunião de equipa multidisciplinar que assisti, foi discutidoo caso de um menino com 18 meses, portador de uma doença metabólica, a síndromede Leigh, (também conhecida por encefalomielopatia necrosante subaguda),traqueostomizado e alimentado por PEG. A síndrome de Leigh faz parte de um grupode enfermidades metabólicas conhecidas como encefalomiopatias mitocondriais. Éuma doença hereditária transmitida por diferentes modos de herança: mitocondrial,autossómica recessiva e recessiva ligada ao X. O início das manifestações clínicas évariado, ocorrendo em geral, dentro dos primeiros dois anos de vida, com evoluçãoinsidiosa, progressiva e com períodos de exacerbações. Como não há tratamentoespecífico, este é baseado em medidas paliativas, portanto a identificação destasíndrome é importante como diagnóstico correto permitindo condutas adequadas àmelhor qualidade de vida dos seus portadores. (Roma, et al., 2008). Por este motivo acriança foi encaminhada para a equipa. O menino era gémeo com mais dois irmãos,um menino e uma menina, esta com paralisia cerebral, o outro irmão apesar de nãoapresentar doença crónica era uma criança com problemas respiratórios, tal como osirmãos, decorrentes do facto de terem nascido prematuramente. A criança tinha sidoenviada para a ECCI-OD essa semana, durante a qual teve alta hospitalar (estavainternada desde o nascimento).As crianças residiam com os pais, em casa própria. A mãe encontrava-sedesempregada e o pai tinha emprego, mas não obtinha rendimento fixo,encontravam-se portanto em situação de carência económica clara, e devido a essefacto estavam a receber apoio por parte da instituição hospitalar de onde tinha tidoalta, ao nível dos equipamentos, medicação e material para a higiene e alimentaçãodas crianças. A 1ª VD foi efetuada pela médica e pela enfermeira que decidiramdiscutir o caso na reunião para que, entre todos pudessem avaliar de que forma osvários elementos poderiam contribuir para apoiar esta família, com intuito demelhorar a sua qualidade de vida. Senti que todos os elementos da equipa ficaram
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visivelmente sensibilizados com o caso, e após trocar algumas de ideias a equipa tinhaum plano de intervenção delineado, em que incluíram as três crianças.
 Enfermagem – avaliação das necessidades da criança e família, controlo desintomas, apoio à família, encaminhamento para outros elementos daequipa;
 Médico – reavaliação de sintomas problema, orientação terapêutica, apoioà família, articulação com médico assistente do hospital;
 Assistente Social – avaliação sociofamiliar e económica, avaliação dasvulnerabilidades e das necessidades, avaliação de recursos epotencialidades, orientação e informação dos recursos da comunidade;
 Fisioterapeuta – avaliação funcional das capacidades, prevenção dascomplicações respiratórias, reabilitação funcional respiratória.
 Psicólogo – avaliação do estado emocional dos pais, apoio psicológico,trabalhar as expectativas realistas.
Com as intervenções foi possível que estas crianças não tivessem que sertransportadas tantas vezes para fora da sua casa, para efetuar tratamentos decinesioterapia ou para realizar tratamentos de enfermagem ou consultas médicas, eassim prevenir as complicações respiratórias. Conseguiu-se que uma funcionária deuma instituição de apoio na comunidade passasse algum tempo na casa das crianças,ajudando a mãe nas tarefas de casa e nos cuidados aos bebés. Foram pedidossubsídios de apoio para crianças com necessidades especiais, que de alguma formaaliviaram a sobrecarga financeira da família.Os cuidados paliativos requerem uma abordagem transdisciplinar, isto é, oselementos da equipa usam uma conceção comum, desenham juntos a teoria e aabordagem dos problemas que consideram de todos. Incluem o doente, a família e/ouos cuidadores, os prestadores de cuidados, os serviços sociais, etc., na equipa e têmcomo objetivo uma atuação cuja finalidade é o bem-estar global do doente e da suafamília (Bernardo, et al., 2010). Para mim ficou nítido de que forma o trabalho emequipa pode e deve ser uma mais-valia, quando se trata de fazer uma abordagemhumanizada e personalizada junto das famílias.
2.3.3- ComunicaçãoComunicar consiste evidentemente em exprimirmo-nos e permitir ao outro fazê-lo. Para além de perceber o que o outro diz, é preciso escutar e ouvir, mas tambémcompreender o que se passa no interior de nós mesmos, identificar as emoções, ospensamentos ou as reações que as palavras do outro provocam em nós. (Phaneuf,2005). Este é portanto um processo complexo, abrangente, dependente de muitos
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fatores e condições, revela-se para algumas pessoas algo muito exigente, fazendo-asoptar por atitudes de retração e evitamento constantes. O profissional de saúde queadota esta postura, como pode cuidar? Esta é uma questão que emergefrequentemente no meu pensamento, e durante as minhas práticas diárias, concluoque cuidar implica sempre relação, e relação implica comunicação, por isso conceboque é impossível cuidar se não soubermos como comunicar!O modo como o enfermeiro estabelece a relação é influenciado por característicaspessoais e isso é bem visível quando avaliamos a forma de estar de outros colegas ecomo criam ligação com os seus doentes, por isso concordo com Sapeta (2011)quando afirma que existem alguns profissionais que se distinguem na interação queestabelecem com o doente; sabem as regras e seguem-nas, intuitiva e genuinamente,para chegarem até ao doente e engrandecer a relação, tornando-a terapêutica. Para aautora, há uma força indiscutível no seu legado de valores pessoais, nas experiênciasde vida, nos predicados que possuem ao nível da comunicação e na capacidade de serelacionarem e de aceitar os outros tal qual como são. Estas características pessoais eprofissionais, são potenciadas se ajudados a refletir criticamente sobre as suaspráticas. Há uma força inerente à sua natureza e índole pessoal e que os distinguem, éimportante compreender que estratégias adotam em concreto nesta prática e nacomunicação que estabelecem e que os vai diferenciando dos outros.
“A comunicação é um processo de criação e de recriação de informação, de troca, de
partilha e de colocar em comum sentimentos e emoções entre pessoas. A comunicação
transmite-se de maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento verbal e não-
verbal, e de modo mais global, pela maneira de agir dos intervenientes”. (Phaneuf,2005) Em cuidados paliativos, a comunicação é um dos pilares principais, segundoTwycross, pois representa a chave para aceder e atender com dignidade todas asdimensões da pessoa. A comunicação eficaz funciona como uma estratégiaterapêutica de intervenção no sofrimento associado à patologia avançada e terminal.Comunicar adequada e eficazmente exige a utilização e desenvolvimento decompetências básicas, nomeadamente a escuta ativa, compreensão empática efeedback. As situações problemáticas mais frequentes no âmbito da comunicação comos doentes e família são a comunicação do diagnóstico, do prognóstico, transmissãode más notícias, a conspiração do silêncio, a negação e a agressividade. (Twycross,2003)Pessoalmente considero que a comunicação poderia ocupar o lugar da base, e nãode um dos pilares dos cuidados paliativos. Esta é uma consideração individual muitopensada e refletida com base em alguma experiência profissional e conhecimentoacadémico. Diz-me a minha prática que sem comunicação adequada é praticamenteimpossível controlar sintomas eficazmente, apoiar a família convenientemente erealizar um trabalho de equipa satisfatório, assim a comunicação assume um papeltransversal quando cuidamos dos doentes e das suas famílias. Isto é, para garantirque o utente recebe cuidados paliativos de qualidade, a comunicação adequada deveser sempre uma prioridade no seio das equipas que prestam este tipo de cuidados.
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Saber como comunicar eficazmente requer formação e treino, reconhecer estratégiaseficazes de comunicação permite que os profissionais consigam apoiar o utente efamília no seu todo, avaliando necessidades e intervindo dando respostas adequadaspara cada problema encontrado. (Querido, et al., 2010)Este é um aspeto do cuidar que merce ser refletido, cuidadosamente. Comunicar éuniversal, algo que o ser humano faz continuadamente, seja de forma verbal ou nãoverbal. O para verbal tem também o seu papel, “pois o importante não é o que se dizmas o como se diz”. A forma como o profissional de saúde transmite informação/comunica é um agente terapêutico poderoso, adquire muito valor junto dos que seencontram em situação de vulnerabilidade e de doença, e por vezes pode mesmo ser aúnica coisa que a equipa tem para oferecer. Foi neste período de prática clinica queesta visão se tornou mais clara, percorrendo os pilares dos cuidados paliativos, pudeconstatar a sua abrangência.Realço também a comunicação como uma intervenção autónoma de enfermagem,e ainda que, a utilização da comunicação como estratégia para alívio do sofrimento dodoente em fim de vida e sua família, coloca a autonomia da profissão de Enfermagemem destaque, uma vez que a comunicação é uma intervenção autónoma que osenfermeiros utilizam na sua prática de cuidados. Deste modo, devido ao seu impactonos cuidados, a comunicação é um conceito que ganha cada vez mais importância naprática de enfermagem, sendo considerada um instrumento terapêutico essencial doscuidados, nomeadamente nos cuidados à pessoa em fim de vida e sua família. Sendoassim, a comunicação entre o enfermeiro e o doente distingue-se da comunicaçãoentre outros profissionais de saúde e os seus doentes, uma vez que tem como objetivoatingir o maior nível de bem-estar e independência possível nas decisões e realizaçãodas atividades de vida diárias. (Basto, 1998)A sua importância é de tal ordem que, alguns autores constataram que asprincipais queixas dos doentes face aos profissionais de saúde dizem precisamenterespeito a lacunas no âmbito da comunicação e da relação medico-doente. (Querido,
et al., 2010). No entanto essas competências podem e devem ser treinadas, existeevidência científica que comprova as mudanças eficazes e duradoras induzidas pelotreino dessas competências, para além de aumentar a satisfação dos doentes e adesãodos mesmos ao tratamento. Para as autoras essas competências são: a escuta ativa, acompreensão empática e o feedback.Escutar é muito mais do que simplesmente ouvir, e implica estar focalizado emtodos os sinais que o doente nos dá, quando nos está a transmitir algo (verbalmenteou não verbalmente), assim escutar ativamente pressupõe que estamos disponíveis,que mostramos interesse pelos outros, que estamos atentos ao que o outro diz e
ouvimos até ao fim o que o outro tem para dizer, também implica envolvimento físicoe aqui o profissional tem de estar atento à forma como coloca o corpo, comoestabelece o contacto visual, o tom de voz que utiliza, etc. Estes são alguns dosaspetos da comunicação não-verbal que devem ser tidos em conta, porque “93% de la
Relatório da Prática Clínica - O Apoio à família do doente em fase de fim de vida em situação domiciliária
25
comunicación es no verbal. Es primordial analizar e interpretar los flujos de
comunicación que se manifiestan mediante las expresiones faciales, gestuales,
posturales, contacto físico, tono de voz y dirección e intensidad de la mirada. No puede
valorarse en todo su contenido la importancia que para el enfermo tiene el sujetar su
mano, el tocar su hombro, el colocar bien su almohada o secar su frente”. (SECPAL)Durante a prática clinica pude verificar in loco a importância de se usaremalgumas estratégias de comunicação, como forma de aliviar o sofrimento associado àdoença cronica e terminal. Em todos os casos relatados neste trabalho demonstro deque forma a utilização de estratégias de comunicação adequadas foram uma mais-valia no cuidado a estes pacientes e suas famílias. Para Twycross os objetivos de umaboa comunicação, são: reduzir a incerteza; melhorar os relacionamentos e indicar aodoente e à sua família uma direção, o autor refere também que grande parte damensagem é transmitida ao doente através de meios não-verbais, em que acomunicação não-verbal inclui: expressão facial; o contacto olhos nos olhos; a posturacorporal; o tom e vivacidade da voz e o toque. (Twycross, 2003).Dou o exemplo de uma Sra. de 75 anos, com neoplasia da bexiga, metástasesósseas e pulmonares. A D. E. vive com o esposo, que é o seu cuidador principal.Acompanhei-a regularmente durante o estágio, por apresentar dor descontrolada,fadiga e anorexia. A utente revelava pouco interesse relativamente à intervenção daequipa, de seguida relato um dos diálogos com a doente que melhor exemplificam anossa perceção:(…) Sentei-me próximo da doente, inclinando-me ligeiramente olhando-a,perguntei: -“ Como se sente desde a última visita?”D.E. não retira os olhos do chão e responde: -“ O penso que me deram para as dores
fez-me mal, senti-me muito esquisita e decidi tirá-lo, além disso estou sem apetite, sinto-
me muito fraca” (…)Toquei no braço da utente e respondi: - “ D. E. Apesar disso podemos aliviar a sua
dor, se calhar de outra forma, e também os outros sintomas”D.E. - “ Pois mas eu estou é à espera que a médica do hospital me marque outra
consulta, para saber quando vou fazer mais tratamentos” e ficou em silêncio.A utente atribuía pouca importância à intervenção da equipa, sentíamos que nãoconfiava em nós, o seu não-verbal não mentia, olhos no chão, fácies triste e deprimido,quase que não prestava atenção quando falávamos com ela, a maioria das respostaseram dadas pelo seu marido. A intervenção da equipa baseou-se em adotar a escutaativa como estratégia da comunicação, acenava a cabeça mostrando que estavaatenta, demonstrámos respeito pelos silêncios, validámos várias vezes os sentimentosdemonstrados, afirmando: “Compreendemos como deve sentir-se”. A doentedemonstrou sempre insegurança e dificuldade em lidar com a incerteza do seuprognóstico, por várias vezes afirmámos que independentemente do que o futurotraria, nós não a iriamos abandonar ou então dizíamos: “- podem contar sempre
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connosco”. Este tipo de abordagem permitiu ao doente à família sentirem-se apoiados,“não abandonados” ou seja alguém estaria preocupado com ela e isso significa para adoente que é importante, é um ser único merecedor de atenção e conforto.A relação enfermeiro - doente situa-se num espaço de interação permitindo que oprofissional demonstre aquilo que é e se oriente segundo um modelo de ajudacentrado na pessoa como um todo, nas suas necessidades, perceções e emoções,favorece a sua expressão, mobiliza os recursos do doente na resolução de problemas,oferece suporte, apoio e envolve-se na gestão de cada crise ou problema. Esta relaçãoé atingida com crescimento pessoal e profissional, com a adoção de estratégias paraeste desenvolvimento e, com reflexão nas minhas práticas com os doentes. Evitando afuga, decidem enfrentar as dificuldades, referem-no como um desafio pessoal e é neleque crescem e ultrapassam as dificuldades. A interação com o doente vai-seconsolidando numa escala progressiva, feita de múltiplas etapas. O enfermeiro emfunção das características do doente segue uma metodologia e propõe um conjuntode princípios em prol de um objetivo, mantém este processo em constante revisão,avalia, revê e ajusta os cuidados. Em simultâneo, através da informação faz a suagestão, informa, explica, ensina, promove a sua autonomia e que participe ativamenteno processo. Ao nível da gestão de sentimentos, intimamente ligada à gestão deinformação, aprofunda o conhecimento e a relação que estabelece com o doente, criaproximidade e maior cumplicidade, compromete-se, procura conquistar a suaconfiança, a partir da qual faz nascer uma aliança terapêutica e assim tenta alcançaros objetivos mais difíceis, devolver o sentido de utilidade e de pertença, manter aesperança, promover a aceitação da morte, e que esta ocorra com serenidade e semsofrimento físico e existencial. (Sapeta, 2011)Dar más notícias também é um papel importante da equipa, que deve reconhecerqual a forma mais eficaz de o fazer, preservando sempre a dignidade da pessoa e osaspetos éticos envolvidos. De seguida descrevo o caso de uma utente comaproximadamente 100 anos, a quem tinha sido recentemente diagnosticado umacarcinomatose peritoneal disseminada, com tumor primitivo desconhecido. Estadoente residia com o seu filho que por várias vezes ligou para a equipa (antes da 1ªVD), perguntando quando iríamos porque a mãe pedia um médico insistentemente.Chegado o dia da 1ª VD, médico e enfermeiro e eu fomos a casa da utente, na 1ª parteda VD estivemos sempre a trocar informações com o filho da doente, durante esseperíodo prestei atenção à utente e senti nela uma grande inquietude, os olhos delaiam saltando todos os elementos, como que querendo perguntar algo, as pistas não-verbais que observei na doente davam a entender que esta queria saber alguma coisa,que estava esperando a sua vez para falar. Uma vez que eu estava mais disponívelaproveitei e cheguei-me junto da sua cabeceira, sentei-me, inclinei-me para a utente eperguntei: - D. J. Existe alguma coisa em que eu possa ajudar? Sinto que quer saber ou
perguntar alguma coisa?A utente respondeu de imediato: “- Eu só quero saber se a minha doença tem cura!”
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Fiquei em choque (…) e pensei: “que pergunta tão direta, que lucidez” (…) tenho de
responder algo…” de fato não tinha resposta para a utente, ou melhor tinha, mas nãosabia exatamente como responder-lhe, resolvi devolver-lhe a pergunta: “- D.J. e no
hospital disseram-lhe alguma coisa sobre a sua doença, sobre o seu estado?” A doentehesitou, mas respondeu-me: “- Não, não sei …” (silêncio)Decidi fazer-lhe outra pergunta para que fosse ela a encontrar uma resposta edisse: - “O que é que a Sra. sente para me estar a colocar essa questão?
D.J.- “Sinto que estou a morrer. Parece que não sinto o meu corpo!Aproximei-me mais, toquei na mão da doente e disse: - “D. J de fato parece- nos que
as coisas não estão acorrer como gostaríamos, mas isso não impede que não possamos
ajudá-la, independentemente do que aconteça nós vamos acompanhá-la neste caminho
(…) ”A doente ficou em silêncio, fechou os olhos, suspirou levemente e eu percebi quetinha compreendido a mensagem…Durante este breve diálogo que tive com a Sra. Tive a oportunidade de praticar asestratégias de comunicação de más notícias, seguindo alguns dos passos do protocoloque Buckman difundiu, também conhecido por protocolo de seis passos-SPIKE
Protocoll. Este protocolo consiste num conjunto de seis passos que permitem eauxiliam na transmissão de más notícias.O primeiro passo corresponde à preparação do ambiente onde vai ocorrer aentrevista, dando especial atenção à privacidade do espaço onde esta decorre e àpresença de pessoas significativas, se for vontade do doente. O segundo passocompreende a avaliação da perceção do doente. Isto significa que antes de sertransmitida qualquer informação, deve-se procurar conhecer qual a perceção que odoente tem da sua situação, ou seja o que é que o doente sabe acerca da sua doença. Oterceiro passo diz respeito à informação que o doente quer saber. De fato, a maioriadeseja saber o máximo de informação que seja possível, mas também existem aquelesque poderão não querer saber toda ou mesmo nenhuma informação. No quarto passoé transmitida toda a informação de acordo com aquilo que o doente já sabe e tendoem conta aquilo que ele pretende saber. Aqui o técnico deverá começar utilizandouma frase como sendo um “tiro de aviso”. Neste passo, alguns aspetos devem serlevados em conta, nomeadamente: adequar o nível de compreensão e vocabulário aodoente; não usar termos muito técnicos que possam induzir dúvida; não serdemasiado agressivo nas palavras usadas; transmitir a informação em pequenasfrases e confirmar a compreensão das mesmas. O quinto passo pressupõe que oprofissional responde de forma empática às emoções sentidas pelo doente após atransmissão da informação, que poderão ir desde o silêncio à descrença, ao choro,negação ou raiva. A resposta às reações emocionais das pessoas revela-se uma tarefade elevada complexidade e dificuldade para os profissionais. No sexto e último passoprograma-se a estratégia que se pretende desenvolver. Assim pressupõe-se adiscussão do plano de tratamento a ser desenvolvido, sendo necessário que o doente
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esteja preparado para isso. A existência dessa estratégia e plano permite que o doentese sinta menos ansioso ou confuso e não se sinta abandonado. Por outro lado, esteserá um bom momento para lhe oferecer as opções de escolha sobre determinadasintervenções, discutindo e efetuando um planeamento futuro em conjunto. (Baile, et
al., 2000)
2.3.4- Apoio à famíliaEsta foi a área de intervenção à qual dediquei a prática clinica, e felizmente tive aoportunidade de participar em variadíssimas situações em que o apoio à família erauma prioridade no suporte dado pela equipa. O que observei na ECCI-OD é que afamília, é sempre alvo dos cuidados que a equipa presta, tal como está preconizado nadefinição de cuidados paliativos da OMS “ (…) visam melhorar a qualidade de vida dos
doentes com doenças graves e/ou incuráveis e suas famílias (…) ” Assim constatei queas famílias são sempre envolvidas nos cuidados ao doente, as suas necessidades sãolevadas em conta e tornam-se ainda mais prioritárias quando os cuidadores têmalgumas características que representam maior vulnerabilidade, como por exemplo,no caso de o cuidador ser também um individuo idoso e /ou com patologia crónica.Esta é uma situação cada vez mais comum na nossa sociedade, dadas ascaracterísticas demográficas atuais. Spar e La Rue cit. por Sequeira (2007) confirmamisso mesmo referindo que na atualidade a literatura refere que, com oenvelhecimento demográfico, se verifica um aumento do número de cuidadoresidosos, muitas vezes com limitações físicas decorrentes do processo deenvelhecimento, neste caso, a atividade de cuidar representa um fator acrescido demorbilidade física e mental. O autor retira desta constatação uma conclusão óbvia,afirmando que existe uma necessidade de otimizar o papel do cuidador informalcomo via para a preservação do sujeito, para a melhoria do seu desempenho e para apromoção/manutenção da qualidade de vida do cuidador e do idoso.Durante a admissão é sempre feito um levantamento de informação sobre afamília do doente, em que se considera o seu contexto sóciocultural e económico, bemcomo se tenta conhecer a composição e a dinâmica de cada família elaborando ogenograma e eco mapa para cada utente. Este é um procedimento a meu ver deextrema importância porque “O desenvolvimento de instrumentos sistematizados para
a avaliação da família facilita a compreensão da estrutura, funcionamento e dinâmica
familiar, compreendendo, dessa maneira, a família nos seus aspetos sociais, emocionais
e de saúde, podendo identificar, assim, suas potencialidades e dificuldades”. (Mello, et al.,2005) e Kent (1999) cit. por Mello et al (2005). Para além disso, durante a construçãodo genograma, a família é envolvida ativamente, relatando a história da sua origem,as particularidades dos seus membros, os acontecimentos significativos, as suashistórias e as condições de saúde da família. O conhecimento do funcionamento dafamília, de suas características, do contexto social, cultural e económico na qual estáinserida, é de fundamental importância para a realização do planeamento das
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intervenções de saúde. Nas figuras seguintes apresento o genograma e ecomapa dautente que acompanhei, tendo procedido à análise de caso no capítulo a seguir desterelatório. Os esquemas mostram a sua relevância na prestação dos cuidados massobretudo permite uma visão global da estrutura familiar e a forma como interagecom o meio envolvente. Na 1ª figura, estão representados os elementos da família dautente, no interior do círculo, estão os elementos que coabitam com a utente. Na 2ªfigura, pode observar-se quais os elementos que interagem com a família nuclear e na3ª figura estão representadas as simbologias e seus significados, usados neste tipo derepresentação.
Ilustração 1 - Genograma
Ilustração 2 - Eco Mapa
Ilustração 3 - Simbologia Utilizada
As famílias ao serem confrontadas com a doença terminal de um ente querido,vivem uma complexa adaptação, exigindo mudanças que os próprios pensariam nãoconseguir efetuar, no entanto o impacto da doença terminal no ambiente familiar,depende da personalidade e circunstâncias pessoais do doente, da natureza equalidade das relações familiares, das reações do doente e da família a perdas
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anteriores, da estrutura prévia da família e do momento evolutivo, da qualidade dahabitação e do apoio da comunidade. (Guarda, et al., 2010)É com o apoio estruturado da equipa, que a família se apercebe que afinal é capaz,e que a possibilidade que teve de cuidar o doente no domicílio foi uma mais-valiapara o bem-estar e satisfação de ambos. Senti isso ao acompanhar uma família e umautente, D. L. que recusou a entrada para RNCC porque quando a vaga ficou disponívele a utente foi chamada, a família encontrava-se totalmente adaptada, com umacomplexa organização familiar para a prestação dos cuidados, em que todos oselementos da família se uniram para ajudar o esposo (idoso) a cuidar da doente. Foicomovedor ver a forma como todos contribuíram para que a D.L. viesse a morrer nasua casa, ouvindo o fado, no seu quarto e na companhia de quem escolheu para partir.Tudo isto foi possível devido à conjugação de vários fatores de ajustamentofamiliar (já referidos), mas saliento a importância que teve a intervenção da equipa, asua dedicação e apoio prestados e que eu presenciei e participei. Lembro que duranteduas semanas foram efetuadas VD´s diárias, que ocupavam parte do tempo disponíveldas VD´s planeadas para o dia. Apesar disso foi com grande emoção que eu e a Enfªorientadora do estágio nos vimos muitas vezes envolvidas em momentos peculiares,em que a cuidadora contratada pela família e os familiares da doente partilhavamconnosco os seus problemas individuais, pedindo opiniões e solicitando ajuda pararesolução de espetos da sua vida pessoal. Reconheço que esta proximidade pode tersido pouco adequada, e foi de facto difícil não nos envolvermos emocionalmente elidarmos com os nossos próprios sentimentos. Esta dificuldade é também abordadanum artigo científico onde se reflete sobre o impacto das emoções do médico nocuidado ao doente em fim de vida, mas que pode alargar-se a todos os elementos queconstituem a equipa de saúde: “É natural e universal que os médicos possuam
sentimentos relativamente aos seus doentes. A aceitação e a consciência deste fenómeno
constituem pré-requisitos para o autoconhecimento e para o autocontrolo necessários
ao estabelecimento da relação profissional médico-doente. A regulação do grau de
envolvimento emocional entre si próprio e o doente é uma das tarefas fundamentais no
desenvolvimento do médico.” (Antunes, et al., 2005)Foi junto do marido desta utente que tive a oportunidade de preparar o luto comoelemento facilitador de adaptação à futura perda. Incentivei a cumprir as cincoúltimas tarefas, e a despedir-se da doente. Fica claro que para fazer isto tive deutilizar muitas das estratégias para uma comunicação adequada, aprendidas duranteas atividades letivas e treinadas durante o estágio, dei principal relevância à relaçãode ajuda e à compreensão empática, para conseguir comunicar eficazmente,mostrando respeito e entendimento dos sentimentos vividos pelo marido de L. Tivetambém a oportunidade de participar nos cuidados pós-mortem à D.L. Lembro queestávamos no final do turno quando recebemos um telefonema a informar a suamorte, felizmente a Enfª N. decidiu que seria melhor deslocarmo-nos a casa dadoente.
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O período mais difícil da intervenção do profissional de saúde num processo deluto situa-se imediatamente após a perda - no sentido amplo do termo (morte,mutilação de um órgão…). É uma fase complexa, difícil para todos que exige muitadisponibilidade, atenção a nível afetivo e existencial, para que a pessoa aceite arealidade com as respetivas possibilidades e limites. (Pereira, 2008)Por isso foidurante o trajeto de automóvel que percebemos o nervosismo uma da outra,aproveitamos para partilhar os nossos sentimentos e receios, visto esta ser umasituação nunca vivenciada por ambas (em contexto domiciliário). Inexperientes e algoinseguras, tremíamos quando chegamos a casa de D.L., a sua família já reunida,lamentava chorando o acontecimento, cumprimentámos todos dando os nossossentimentos, confortámos a família e claro, confirmámos o óbito. É função da equipadisponibilizar-se para prestar os cuidados ao corpo, ao que a família de imediatoacedeu, pedindo que o fizéssemos.A SFAP (2000) refere que os cuidados ao corpo do defunto desenvolvem-se numambiente de tensão emocional e os gestos são cumpridos com pudor e respeito umavez que neste corpo houve um investimento de cuidados, não sendo simplesmenteconsiderado um cadáver. Esta é frequentemente a última etapa do acompanhamento.Saibamos não nos precipitar, terminar as tarefas em curso, organizar-nos paratrabalhar em conjunto e tomar o tempo necessário para fazer este último cuidado. Onosso papel consiste em conservar ao máximo a imagem do homem ou da mulher queo defunto foi. Perante este corpo sem vida, mantenhamos em espirito as palavraspartilhadas com ele enquanto cuidávamos da sua higiene, as suas preferências:massagens nas costas com a sua água-de-colónia, creme na cara, penteado, postura.Assim nos despedimos de L. encerrando um ciclo e fechando mais um capítulo dolivro da nossa vida profissional. Assumo que tenho sérias dificuldades em descrever oque senti e os sentimentos que vivenciei, apenas recordo que foi uma experienciaespiritual muito intensa, de grande satisfação, partilhada com a Enfª N tornandoainda maior a nossa cumplicidade.Também tive a oportunidade de realizar apoio no luto, utilizando uma estratégiada equipa que são as Visitas Domiciliárias de Luto. Esta estratégia pode ser bastanteútil no apoio à família que vive um processo de luto porque, como diz Twycross(2003) “As pessoas enlutadas podem sentir isolamento e dificuldade em encontrar
auxílio. Uma das vantagens dos cuidados paliativos é a do auxílio que pode ser oferecido
às pessoas enlutadas, sem que estas tenham de o procurar”. De facto este apoio éoferecido pela equipa a todos os familiares/ cuidador principal dos doentes paliativosseguidos pela ECCI-OD, um mês aproximadamente, após o falecimento.Houve uma VD em que fomos chamadas de urgência por o doente apresentar dordescontrolada. Objetivamente o doente apresentava-se bastante asteniado, comcaquexia marcada, sonolento. Referia dor ao nível dorsal apesar de estar medicadocom penso de fentanil transdérmico e morfina de ação rápida em SOS. Encontrámosuma família muito retraída (desconfiada?), a esposa não deixou espaço para que aequipa dialogasse com o doente, ela respondia às perguntas por ele e praticamente
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não o deixava falar, lembro-me que até nos interrompeu dizendo: -“ Ele tem é de
comer porque para semana tem consulta de oncologia e vai fazer mais tratamentos
para ficar melhor, sim porque ele vai ficar bom!”. Pude imediatamente constatar queesta família tinha um claro problema de comunicação, visto apresentar um discursomuito centrado na cura quando estava na presença do doente.À nossa saída a esposa acompanhou-nos e referiu-nos: - “ Sabem, nós não lhe
contámos que ele está a morrer, não queremos que ele sofra e que perca a esperança
(…) à frente dele não falamos em morte nem em nada desse género”. Imediatamentepercebemos a sua atitude de desconfiança para com a equipa, aquela esposa tinhareceio que nós contássemos ao doente que ele estava em fim de vida! Escutámos estaesposa, e de imediato a tranquilizámos referindo que nós, nada diríamos ao doenteque este não quisesse saber, esse não era o papel da equipa. Este é um problemacomunicacional decorrente dos medos que a família sente relativamente ao facto denão saber gerir a informação clinica do doente, cabe à equipa ser facilitadora desseprocesso, ajudando-a a perceber que não falar do assunto, não quer dizer que ele nãovai acontecer e a entender os custos que essa não comunicação pode ter: Não permitirdespedidas; Não permitir a resolução de problemas financeiros, judiciais etc.; Nãopermitir que o doente encontre um sentido último para a sua vida; Não permitir que odoente resolva algo pendente de sua vida (pedir perdão ou agradecer por algo); etc.Esta situação é habitualmente chamada de “Conspiração do Silêncio” que Cobos, et
al (2002) define como: “la materialización en la família de una actitud social evasiva
ante la muerte; se elude el tema, pues no hablar de la muerte hace que ésta no exista de
forma determinada y concreta en esa situación. La presencia del pacto de silencio
origina una dificuldade importante en la relacion de la família, y en la relación de esta
com los profesionales (es tensa bajo la necesidad de un autocontrol continuo para evitar
dar información)”.Face a situações de doença grave potencialmente fatal, é frequente, no nosso país,a família ser informada do diagnóstico antes do próprio doente, a qual por sua veztambém procura esconder a verdade ao doente. Tal situação, denominada“conspiração do silêncio”, baseada na premissa de que assim se evitará que o doentesofra sem necessidade, deve-se com frequência à incapacidade dos própriosfamiliares em lidar com o sofrimento (Guarda, et al., 2010). Infelizmente nãoacompanhei de perto esta situação, uma vez a Enfª orientadora do meu estágio nãotinha este caso a seu cargo, mas inteirei-me junto da equipa e sei que foram realizadas2 ou 3 conferências familiares a fim de resolver este problema de comunicação entrea família e o doente.De acordo com Neto (2003) conferência familiar é uma forma estruturada deintervenção na família. É uma reunião com plano previamente acordado entre osprofissionais presentes e em que, para além da partilha de informação e desentimentos, se pretende ajudar a mudar alguns padrões de interação na família. Emcontexto de cuidados paliativos poderá ser utilizada para:
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 Clarificar objetivos dos cuidados;
 Reforçar a resolução de problemas;
 Prestar apoio e aconselhamento.
3- Formação em serviço
3.1- Análise de um casoNo âmbito da formação em serviço, foi-me proposto participar no Journal Clubcom a apresentação de um tema à escolha, este é um momento de formação quinzenalda ECCI, como expliquei anteriormente. Decidi em conjunto com a enfermeiraorientadora de estágio, proceder à análise de um caso clínico e posteriormenteapresentá-lo à equipa como forma de dar visibilidade às ações praticadas, permitindotambém a reflexão por parte dos profissionais de saúde sobre o tema. Foiaproveitando este momento que apresentei o Guia De Apoio à Família. No apêndice 3e 4 apresento o cartaz de divulgação do “Journal Club”, bem como os slidesapresentados na sessão.O estudo de caso é uma abordagem de pesquisa qualitativa útil para investigarsituações singulares e salientar peculiaridades que merecem ser focalizadas por sedestacarem em determinado contexto, geralmente mais amplo (Bogdan, et al., 1994)(Streubert, et al., 2002). O estudo de caso procura então, a explicação sistemática paraos factos que ocorrem no contexto social e que, geralmente, se relacionam com umamultiplicidade de variáveis (Yin, 2003). Assim, no âmbito da temática deste relatório,a utilização do estudo de caso visa focalizar as experiências do doente em fim de vidae sua família, salientado a importância da comunicação (verbal e não-verbal) e omodo como esta aliviou, ou não, o sofrimento de ambos. Na prática também consideroque a análise de casos permite-nos visualizar/analisar a eficácia da intervenção daequipa.O caso que escolhi retrata as questões ligadas ao sofrimento existencial- Busca desentido de vida- sem esquecer também a importância do apoio dado àfamília/cuidadora principal. Da minha experiencia não é muito habitual, a análise detemas relacionados com o sentido de vida, daí considerar esta opção como sendooriginal e para além disso, ir de encontro ao tema por mim escolhido- O apoio àfamília. Selecionei este caso logo no 2º dia de estágio, aproveitando a oportunidade,uma vez que o acompanhei desde a 1ª VD, convicta de que isso facilitaria a análise daintervenção da equipa dada a continuidade de cuidados. No total efetuei cerca de 5VD´s a M.K, o plano de cuidados incluía apenas 1 VD semanal, que provavelmente erainsuficiente, mas dadas as condições clinicas da utente (sintomas controlados) e dadaa escassez de recursos humanos da ECCI para o número de utentes com necessidadesde VD, esta era a frequência possível.
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HISTÓRIA PESSOAL E FAMILIAR: M.K nasceu em moçambique, filha de mãemoçambicana e pai chines, é a irmã mais velha de 3 irmãos. Casou em Moçambiquecom um natural, tendo imigrado com o marido para a Venezuela e os 3 filhos. Abremuma empresa e fixam-se na Venezuela, o marido morre vítima de acidente de viaçãoquando M.K. se encontrava gravida do 4 filho, devido ao facto de não ter rede desuporte familiar na Venezuela, decide vender os seus bens e vir para Portugal, ondenasce a filha mais nova. Trabalha como empregada domestica até que consegueemprego numa escola estatal como cozinheira, onde se mantem até adoecer. Paraalém disso vendia comida feita para fora.HISTÓRIA CLINICA: A utente tem AP de Neoplasia da mama Dta. operada no IPO,onde tem sido seguida; mioma uterino tendo sido submetida a histerectomia;Insuficiência venosa crónica dos Minf; LES. Internamento recente do HBA (19/12 a04/02), onde recorreu por súbita perda de força nos minf´s e dor lombar, tendo sidodiagnosticado fratura patológica de D6 com compressão medular devido a presençade metástase óssea. Foi submetida a cirurgia da coluna (laminectomia e fixação deD4-5-7-8. Utente que fica com paraplegia sequelar, pós cirúrgica. Durante ointernamento realizou 5 sessões de radioterapia e iniciou fisioterapia sem reversãodo quadro. Colocado implantofix na subclávia Esq. Tem alta hospitalar referenciadapara ECCI e manter seguimento em consulta de oncologia, consulta da coluna econsulta de dor.CONTEXTO SOCIAL: A utente tem 4 filhos, reside com um filho, que trabalha eatualmente a filha, educadora de infância mas desempregada, vem residir com a mãecom intuito de cuidar da mesma. Tem cuidadora particular que está diariamente emcasa com M.K. entre as 11h e as 17h. Reside em casa própria (apartamento) comempréstimo bancário. Não recebe pensão de reforma, encontra-se atualmente debaixa. Pedida intervenção da AS da equipa para informações várias e ajudas técnicasNa 1ª VD a utente encontrava-se na companhia da filha e de uma amiga que setinha oferecido para ajudar. M.K. Encontrava-se no leito do seu quarto, enquanto nasala conversámos com a filha. Esta apresentava discurso bastante ansioso edesorganizado, demostrando que claramente não estava a conseguir adaptar-se a estanova realidade de saúde da sua mãe. Com dificuldades em fazer a logística dos apoiossugeridos e sentimentos de revolta face à evolução clínica e situação de dependênciade M.K.Numa fase inicial a equipa teve uma atitude de escuta, tentando estabelecer umarelação de ajuda, adotando atitudes de empatia e respeito pelos sentimentos vividos,foi dada a oportunidade para expressão e verbalização de emoções. A capacidade deescutar é mais do que um simples ouvir, e se não tivermos a capacidade para escutarnunca poderemos desenvolver uma comunicação eficaz com o doente. Escutarenvolve um processo mais complexo, mais profundo e mais sensível. Escutar é ummétodo de obter informação e exige uma aptidão especial que é necessário aprender,desenvolver e controlar. O escutar envolve um processo mental mais complexo que o
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ouvir, requer energia e disciplina e é uma capacidade que se aprende. (Lozano, 1997)Posteriormente a atitude da equipa centrou-se na orientação para os objetivospretendidos, apoios na higiene e ajudas técnicas, esclarecimentos vários sobre aatuação da ECCI e sobre estado clínico de M.K.Durante esta 1ª VD, M.K. apresentava visível dificuldade na mobilização. O seudiscurso estava orientado, calmo, centrado na importância de pelo menos conseguirmexer o braço direito uma vez que tinha consciência que nunca mais iria conseguirandar. Insistiu na importância de poder fazer fisioterapia, e de ter uma cadeira de WCpois referiu que o que mais a incomodava era o facto de ter de pedir aos filhos para alevarem ao WC, uma vez que não conseguia evacuar na fralda, nem se sentia ávontade para o fazer. A equipa sugeriu de imediato o uso de uma arrastadeira,explicando que dada a condição clinica (paraplegia) seria muito difícil uma pessoasozinha ajudar M.K a fazer o levante para a cadeira. Mas a utente e a filhamantiveram-se bastante insistentes, revelando o elevado constrangimento quesentiam quanto ao facto de M.K. ter de efetuar as necessidades fisiológicas na cama.Foi-nos solicitada ajuda para efetuar a transferência da utente do leito para a cadeirade rodas, o que nos pareceu ser uma boa oportunidade de ensino de técnicas delevante e também de perceber melhor o grau de dependência da utente. Foi comrelativa facilidade que conseguimos levantar a utente, sendo nós profissionais comtreino, ficando a mesma visivelmente satisfeita pois já não se levantava à cerca de24h. É neste momento que M.K. faz novamente referência à importância que teriapara ela o facto de pelo menos conseguir mexer os braços, afirmando que ao menosassim poderia fazer algumas coisas sozinha. A equipa também sugeriu que a camapoderia ser mais estreita mas não muito alta e que poderia ter grades, como forma deapoio para M.K. para que a mobilidade da utente estivesse facilitada.A VD terminou, com os agradecimentos esperados, notámos que a cuidadora ficoude imediato mais aliviada devido ao facto de se ter sentido compreendida e apoiada,agendamos nova visita para daí a sete dias, e acordámos que iria ser contactada pelaAS da equipa a fim de agilizar o apoio para higiene e a obtenção de ajudas técnicas.Esta família apresentou-se como um desafio para a equipa, porque logo na 1ª VDmuitos sentimentos foram verbalizados, a filha da utente encontrava-se num estadode desorganização pessoal que dificultou a interiorização e consciencialização dasnovas necessidades de sua mãe. Esta filha estava a iniciar um processo de adaptaçãopara o qual nunca se sentiu verdadeiramente preparada. É aqui que a equipa tem umpapel preponderante, em que a ajuda e o apoio, assim como o direcionar para osobjetivos e o estabelecer de prioridades torna-se uma prioridade. Foi através dautilização de competências na área da comunicação que este trabalho da equipa foipossível. Foi necessário permitir a expressão de sentimentos, raiva, revolta eindignação, em que aqui a equipa assume uma postura de escuta ativa, atenta àcomunicação não-verbal demonstrando empatia para com a situação experiênciada.Desta forma a filha da utente pôde sentir-se compreendida permitindo-lhe ganharconfiança na equipa.
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O United Kingdom Central Council for Nursing, Midwifery and Health Visitingapoia esta ideia reforçando que a comunicação é uma parte essencial da boa práticade Enfermagem e é a base para a construção de uma relação de confiança, a qual visamelhorar os cuidados e ajudar a reduzir a ansiedade e o stress dos doentes, famílias ecuidadores. (Dunne, 2005)Houve uma VD em perguntámos: “- Boa tarde! Como se sente hoje dona M.K?” Aresposta que nos deu revelou grande tristeza, resignação e angustia: “- Já decidi: vou
para um lar e vou entregar-me a Deus, vou entregar o meu destino a Deus!”Esta informação deixa a equipa perplexa, ficámos em silêncio, sentámo-nos em seuredor e demos-lhe a mão. M.K parecia decidida, o seu sofrimento era tal que tinhavontade de desistir.
“ – Não posso continuar assim, não consigo fazer nada sozinha (…) estou a ser um
peso para a minha família!”A equipa reinicia o diálogo adotando a compressão empática e afirmei: “- D. M.K.
não estou no seu lugar, e nem consigo imaginar o que deve estar a sentir, mas diga-me,
com certeza já passou por outras dificuldades ao longo da sua vida”, ao que elainterrompe e conta o episódio em que sabe da morte do marido e nos conta asdificuldades que teve de enfrentar, com 3 filhos e grávida de um 4º e a vinda paraPortugal. A utente revela-se uma pessoa muito comunicativa e ao fim deaproximadamente uma hora tínhamos um resumo do que tinha sido a sua vida.Cozinheira de profissão, mãe e avó, gosta de passear com as suas netas e amigas,passar uns dias na sua casa de campo mas sobretudo, gosta de cozinhar e ensinar osseus segredos de cozinha. A dependência física em que se encontra é o grande motivode desesperança e de angústia. A equipa tenta motivar a utente, mostrando queexistem alternativas, que pode e deve continuar na sua casa e que não seráabandonada. Que poderia dedicar-se a fazer algo que pudesse deixar registado comopor exemplo as suas receitas e as histórias da sua família. Aqui a fisioterapeutaintervêm e assume um contrato com M.K. comprometendo-se a tentar ajudar, paraque o braço direito de M.K. volte a ter alguma força para conseguir escrever.Esta foi uma visita em que a equipa tenta passar a mensagem à utente, de queainda vale a pena viver, de que a sua vida teve e tem uma história, no entantoestávamos conscientes de que apenas poderíamos apoiar, pois essa busca de sentidoseria o caminho que M.K. teria de percorrer de forma individual. “Não compete a quem
cuida, dar sentido ao outro. Compete-lhe antes clarificar o que faz ainda sentido nos
cuidados e na relação, apesar das perdas, da alteração física e psíquica, dos fracassos
terapêuticos e da sua impotência para aliviar completamente o sofrimento. É isto que
guia as ações: a escuta das necessidades do doente e da sua família, o alívio dos
sintomas, o apoio na realização de desejos e projetos de cada dia… acompanhar na vida
é a única maneira de permanecer em relação com aquele que caminha para a morte.”(SFAP, 2000)
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Os sentimentos de desespero e desamparo, verbalizados pela utente, fizeram-mepensar que seria um provável indicador de sofrimento associada a algumanecessidade espiritual, pelo que ficou planeado que numa 3ª VD questionaríamos autente sobre essa necessidade, dado ser uma pessoa crente e que professa a fécatólica.Numa das VD´s, M.K. encontrava-se na cozinha, na sua cadeira de rodas, nacompanhia da filha e da amiga. Aparentemente bem-disposta, sintomas controlados,comunicativa. Demonstrou um discurso menos pessimista, dando a perceber à equipaque provavelmente se encontraria numa fase de aceitação. Tal como havíamosplaneado, questionamos M.K. sobre se teria gosto em receber um assistenteespiritual, ao que ela respondeu: “- Ainda não me sinto preparada enfermeira, tenho de
primeiro, fazer as pazes com Deus (…) Continuo sem perceber porque Ele me
castigou!?”. A espiritualidade é algo que todos os seres humanossentem/experienciam, ao longo do seu ciclo de vida, na busca de um sentido epropósito para a sua existência, muitas vezes, através de uma ligação àtranscendência. Esta ligação pode ser expressa no contexto de interações humanas ouda crença em um ser superior (Pulchalski, et al., 2000). Esta é também uma conceçãodefendida por Twycross (2003) ao afirmar que a espiritualidade está ligada aosignificado e finalidade da vida; à interligação e harmonia com as outras pessoas, coma terra e com o universo; e a uma correta relação com Deus/realidade última. Adoença provoca, em qualquer pessoa, alterações complexas nas suas esferas, física,psicológica, social e espiritual, mas quando o processo de doença evolui para o fim dociclo de vida, surge com maior intensidade a necessidade de atenção espiritual.Foi dado apoio emocional á filha que também revelava alguma exaustão, uma vezque agora desempenha múltiplas funções que anteriormente não eram da suaresponsabilidade, revelou-nos o quanto a sua vida social e pessoal se alterou: “- Eu
não sou assim enfermeira, eu gosto de me arranjar! (…) “-Já não tenho tempo para sair,
nem falar com os meus amigos! (…) No outro dia uma amiga desligou-me o telefone na
cara porque eu disse que não estava com tempo para nada!” A filha de M.K. encontra-seaparentemente num árduo período de adaptação. Relativamente aos cuidados quepresta, mantém-se firme quanto ao levante diário de sua mãe mesmo correndo riscode se lesionar. “- É o mínimo que podemos fazer por ela!” Demos informação sobreajudas técnicas e verbalizou que a ajuda da AS da equipa e as informações prestadasforam de grande utilidade. A equipa aproveitou para aconselhar ambas a teremmomentos de partilha de suas emoções, de modo a que ambas se sintamcompreendidas e apoiadas. Tal conselho não foi bem entendido/ aceite por parte dafilha que afirmou: “- Eu tenho de andar para a frente, não vou passar o resto dos dias
abraçada à minha mãe a chorar!”. A equipa tentou clarificar, deixando a ideia de queapesar do sofrimento por que estão a passar, a partilha de emoções pode ser umamais-valia, para conseguirem, juntas adaptar-se a esta nova forma de vida. No fim daVD entreguei à cuidadora o questionário de avaliação da sobrecarga do cuidador
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(Escala de Zarit), com as devidas instruções de preenchimento, e informando qual oobjetivo do mesmo.A existência de um utente com necessidades paliativas no seio familiar conduz auma necessidade de reorganização de toda a família, exigindo redefinição de papéis etarefas para dar resposta a essa nova realidade. Na revisão levada a cabo por MyraGlajchen (2004), pretende-se compreender o papel multifacetado, que o cuidador deum paciente com cancro adota e de que modo isso afeta a sua qualidade de vida,tentando perceber o nível de sobrecarga do cuidador e necessidades desconhecidas.São salientados alguns requisitos para a adaptação do cuidador durante a trajetóriada doença, e descritas intervenções que podem ajudar pessoal não médico a cuidar depessoas com cancro. A autora refere que os cuidadores sofrem um impactomultidimensional (físico, psicológico, social e espiritual) que pode afetar o seu bem-estar e a sua saúde. O papel do enfermeiro deve ser no sentido de integrar ativamenteos cuidadores no plano de cuidados, reforçando as instruções sobre os cuidados aprestar, controlo e prevenção de sintomas e conhecimento sobre fármacos a utilizarem caso de descontrolo sintomático.Relativamente ao tema da sobrecarga do cuidador, muitos são os estudos quedemonstram que a aplicação da escala de Zarit é fiável quando se pretende medir onível de sobrecarga do cuidador. Esta escala foi validada para o cuidador do doentepaliativo em contexto domiciliário, através de um estudo metodológico de naturezaquantitativa, através da aplicação da escala de sobrecarga “The Zarit BurdenInterview” a 104 cuidadores nas diversas equipas do país. O estudo conclui que aescala de sobrecarga tem boas características psicométricas pelo que se aconselhasua utilização, através da análise estatística do instrumento evidenciaram-se cincofatores multidimensionais de sobrecarga: Perda de controlo; Sacrifício; dependência;Receio/ angustia; Autocritica. (Ferreira, et al., 2011)A escala que apliquei à cuidadora de M.K. foi a escala validada, através desseestudo, mediante pedido informal a 3 autoras do estudo, uma vez que todas estavama desempenhar funções na equipa onde realizei o estágio. (Anexo I)CONCLUSÃOA intervenção da equipa junto de M.K. consistiu basicamente no uso de perícias decomunicação, porque a comunicação é o pilar dos cuidados em fim de vida e ashabilidades de comunicação são uma competência básica dos enfermeiros. Acomunicação é a base da relação enfermeiro paciente em todos os aspetos do cuidar.A comunicação facilita a expressão dos sentimentos por parte dos pacientes e dosfamiliares permitindo-lhes demonstrar as suas vontades, desejos, prioridades, valorese necessidades no último momento da sua vida. Permite ainda que a equipa trabalhecooperativamente de forma a providenciar cuidados individualizados ao paciente efamília. (Ferrell, et al., 2010).Muitas vezes a comunicação é a única intervenção aoferecer, e olhando para este caso de forma introspetiva posso afirmar que, essa foimesmo a intervenção principal, Buckman (2002) citado por Magalhães (2005) apoia
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esta ideia, defendendo que todos os profissionais de saúde devem ter “boascompetências na área da comunicação, sendo este um dos principais componentes nagestão de doentes com doenças crónicas ou com necessidade de cuidados paliativos,podendo mesmo ser a única intervenção a oferecer”.Em seguida apresentarei de forma esquematizada os quadros resumo com asavaliações iniciais, quer do ponto de vista das Atividades de Vida Diária (AVD´s) querdo ponto de vista holístico, que devem orientar a atuação do enfermeiro. Por essemotivo, e seguindo essa linha de pensamento, tracei um plano de cuidadosindividualizado, abordando as várias dimensões do ser humano, acreditando que estaé a forma mais abrangente de retratar todo o caso e para além de isso espelhar de queforma a equipa tinha como objetivo também cuidar do cuidador principal. “Melhorar
a qualidade de vida das famílias dos doentes – um dos princípios dos cuidados paliativos
- apoiando os seus estilos de adaptação durante a sua viagem pela doença e pelo luto,
constitui uma das mais importantes tarefas dos profissionais de saúde que cuidam de
doentes em cuidados paliativos” (Guarda, et al., 2010). No final resumo num quadroalguns dos resultados obtidos, sem esquecer que dado o nº pequeno de VD efetuadas,estes foram os resultados possíveis.
Tabela 1-Plano de Cuidados, avaliação inicial por AVD´s.
Os instrumentos de avaliação utilizados pela ECCI, constam do processo clínico doutente. No caso da D. M.K. foram utilizadas as seguintes escalas: Atividades de vida-
AVD´s- Avaliação InicialComunicação Consciente, orientada no tempo, espaço e pessoa. Comunicativa,discurso fluido e coerente.LocomoçãoeMobilidade
Dependente de cadeira de rodas para locomoção, diminuição da FMbraço dto.Necessita de ajuda total para transferência da cama para a cadeira evice-versa,Ajuda parcial na mobilização no leito (dependente de meios)Higiene Pessoal eVestir e despir-se Dependente em grau moderado (com os meios adequados podeproceder a higiene parcial)Eliminação Vesical- Incontinente, cateter vesical permanenteIntestinal-Continente, dependente em grau moderado. (apenasconsegue evacuar no WC)Respiração Sem alteraçõesAmbiente Seguro Barreiras arquitetónicasCasa sem ajudas técnicas adaptadasQuedas:ALERGIAS: marisco e frutos vermelhosAutoimagem Sente-se preocupado, tristeCrença espiritual: professa da religião católicaNutrição eAlimentação Dependente em grau reduzidoObesidadeSem restrições dietéticas
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perfil de dependência/cuidados necessários; Escala de KATZ- Independência nasatividades de vida diária; Escala de LAWTON- Independência nas atividadesoperacionais de vida diária; EVA; BARTHEL; PPS e ESAS. Na minha opinião algumasdestas escalas não se revelaram de grande utilidade uma vez que fornecem umainformação muito semelhante, sobretudo relativamente ao grau de dependência dautente. Aparentemente o uso destas escalas, prende-se com o fato de os utentesestarem inscritos na RNCCI, e estes serem instrumentos de avaliação“estandardizados” para todos os utentes acompanhados por equipas da rede.
Tabela 2- Plano de Cuidados, avaliação Inicial nas várias dimensões e necessidades.
Avaliação Inicial nas várias dimensões e necessidades
Aspetos Físicos
ParaplegiaParésia do membro superior dtoObstipação / Incontinência urinária-Presença de DVRisco de Úlcera de pressão (Barthel-15)ObesidadeEVA- S/ dorInsóniaKATZ- 4 (parcialmente dependente); LAWTON- 4 (Parcialmentedependente); PPS 40-50%, ESASAspetos Psicológicos Baixa autoestimaElevado grau de dependência físicaSentimentos de culpaAspetos Sociais Perdas:Hábitos de vidaPapel profissionalQualidade de vidaSobrecarga do cuidador (Zarit: Sobrecarga moderada a severa)Espiritualidade Sentimento de descrença e abandonoQuestionamento sobre o sentido da vida
Tabela 3- Plano de Cuidados, intervenções.
Intervenções
Dimensão Física
Ensino de transferência cama /cadeira de rodasAconselhada aquisição de cama com grades, se possível elétrica ecolchão anti-escara/confortoReabilitação do m.sup. dto, plano de intervenção da FTInstituição de laxante, reforço na hidratação e dieta rica em fibra,reeducação dos hábitos intestinais, Vigilância de DV ecaracterísticas da urinaVigilância de zonas de risco de pressão, incentivo à higiene ehidratação da pele, posicionamentos frequentes.Incentivada a perda de peso, reeducação do padrão alimentarOtimização de analgesia (4ª VD)Prevenção da insuficiência venosa m.inf.Dimensão Psicológica Incentivo à concretização de uma tarefa- (compilação de receitasde culinária da família), permitindo a continuidade o saber de MK
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Incentivada a expressão e a partilha de sentimentos com afilha/filhos, equipa e ciclo de amigosPermitida a verbalização de acontecimentos relacionados com ahistória de vidaApoio emocional à filha, permitindo a expressão das emoções,ouvindo e partilhando experiencia.
Dimensão Social Orientação da AS para Obtenção de Ajudas técnicasAconselhamento sobre produtos de Ajudas técnicas (camaarticulada e colhão anti-escara)Orientação da AS para Obtenção de Apoios económicos (Pensão deinvalidez, isenção de TM, atestado de invalidez etc.)Incentivo a visitas e o convívio com os amigosDimensão Espiritual Incentivada a vivenciar a sua féFazer as pazes com DeusEncorajada a revisão de vidaIncentivada a receber assistente espiritual
Tabela 4- Plano de Cuidados, resultados.
Resultados 5 VD’sDor controlada com analgesia, mantendo algumas exacerbações mais frequentes no períodonoturno, localizadas no minf esq.Padrão de sono melhorado com aumento do conforto no leitoMantem tendência para obstipação, relacionada com posicionamento e impossibilidade deusar o WCParesia membro superior dto – descasca fruta, efetua pequenas tarefas na cozinha, faz aassinatura e escreve pequenos textos.Ajudas Técnicas- cama articulada e colchão anti-escara e de conforto, ajuda nos cuidados dehigiene 2x dia, Cadeira de wc e possível empréstimo de elevadorSente tristeza quando está só, gosta de ter visitas e estar rodeada dos amigos e famíliaporque “pensa menos nos problemas”. Refere que tem tido muito apoio de alguns familiarese amigos.Não quer praticar a sua fé/ crença, “- Deus abandonou-me” “ O que mais queria, era ir com asminhas netas ao parque … correr atrás delas…”Cuidadora- Visível adaptação gradual à situação de dependência da mãe, agradada com oapoio da equipa/ alguns familiares e as ajudas técnicas, mantém alguma revolta com a(des)organização dos Serviços de Saúde e pouca compreensão por parte dos irmãos.
3.2- Guia de apoio à famíliaA criação de um documento com instruções úteis, sobre como cuidar o pacienteem fim de vida, é já um objetivo antigo, quer por motivos pessoais em que vivencieide perto o acompanhamento de um familiar com doença crónica, avançada e terminal,quer por razões profissionais, em que a experiência de contacto permanente com asfamílias/cuidadores principais me mostrou o quanto necessitam da presença de umprofissional apto a prestar informação e apoio. Da minha experiência, as famíliasestão ávidas de informação, querem saber como fazer, se fazem bem e sobretudo
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sentem a necessidade de ter algum tipo de auxílio seja ele presencial/ telefónico ouatravés de algo que possa consultar.Essas informações são, frequentemente, obtidas em contactos informais comfamiliares ou amigos, tronando-se dúbias e demasiado intuitivas, ou então através deconsulta eletrónica, via Internet, sabendo nós profissionais de saúde que essa é namaioria das vezes uma fonte de informação, muito vasta tornando-se pouco credível epor vezes pouco adaptada às necessidades do cuidador. Acredito que o facto de ser oprofissional da equipa de cuidados a fornecer a informação oral ou escrita, traz maiorcredibilidade, transmitindo maior confiança ao cuidador.Antes de elaborar o documento, efetuei algumas pesquisas via Web, para saber sehavia algum documento disponível com as mesmas características. Encontrei 3documentos Portugueses: Guia para a família e cuidadores informais- Cuidar dapessoa com AVC, do HSM; Guia de apoio ao cuidador do IPOCFG- Serviço de CuidadosPaliativos e Cuidar de um familiar com Esclerose Múltipla. Ao nível internacional,encontrei com facilidade vários documentos e sítios na Web sobre como cuidar doutente em fim de vida no domicílio. Encontrei um intitulado: Manual para la família-Cuidando un enfermo em casa” da Fundacion FEMEBA- Programa Argentino deMedicina Paliativa. Após análise do documento constatei que o mesmo se encontravaorganizado de forma muito simples, clara e passível de ser adaptado e traduzido pormim.Dei início assim a uma etapa de revisão e tradução do documento, tendopreviamente solicitado autorização ao autor via E-mail. (Anexo II)De seguida, procedi à sua apresentação junto da equipa, durante o “Journal Club” efoi com agrado que os profissionais da ECCI-OD, reconheceram a utilidade dodocumento. Disponibilizei-me de imediato, para que a ECCI fizesse uso do mesmo,uma vez que o meu objetivo é que o mesmo se revele útil para os profissionais, massobretudo para os familiares e cuidadores principais. Ele pode inclusive servir comoorientação nas instruções que os profissionais dão aos cuidadores, e também facilitara comunicação com a família, pois acredito que o cuidador se sentirá mais desinibidopara colocar dúvidas e questões relacionadas com os temas descritos no guia.Tal como tinha já projetado, pretendo pedir autorização à APCP para publicar odocumento numa página WEB uma vez que as novas tecnologias se impõem cada vezmais no quotidiano da população portuguesa.O guia encontra-se para consulta no apêndice 5.
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Parte II- Área temática
4- Cuidar a Família
«O facto é que não existe fundamento, nem lugar seguro, onde as pessoas se possam colocar hoje, a
não ser a família. Isto tem-se tornado muito evidente para mim desde que fiquei doente. Se não tiveres o
amor, os cuidados e a preocupação que tens de uma família, não tens grande coisa. O amor é tão
supremamente importante. Como disse o nosso grande poeta Auden, “Amem-se uns aos outros ou
morram”»(Albom, 2006)Uma vez que escolhi como área temática a aprofundar, o apoio à família do utenteem fim de vida em situação domiciliária, considero que deve ser dada a devidaatenção à seguinte definição de cuidados paliativos emanados da Task Force onFamily Carers pela EAPC- European Association of Palliative Care. “Os cuidadospaliativos são os cuidados ativos prestados a doentes cuja doença não responde aotratamento curativo. É fundamental o controle da dor e de outros sintomas; aresolução de problemas psicossociais e espirituais. Os cuidados paliativos sãointerdisciplinares na sua abordagem e englobam o paciente a família e a comunidadeno seu todo. Num certo sentido, o cuidado paliativo é oferecer o conceito mais básicodos cuidados, o de colmatar as necessidades do paciente onde ele ou ela queiram sercuidados, quer seja em casa ou no hospital. Os cuidados paliativos afirmam a vida eencaram a morte como um processo natural, que nem apressa nem adia a morte. Elaestabelece-se para garantir a melhor qualidade de vida possível ate á morte.” (EAPC,2010)Escolhi esta definição por que nela estão salientados dois aspetos que me parecemde relevância extrema: por um lado, a família aparece aqui como um “membro” daequipa, isto é, ela não é só alvo dos cuidados mas também é parte integrante daestratégia de apoio ao doente em fim de vida, a família é objeto, mas também é fim. Adefinição citada também menciona a comunidade e penso que isso pode ser visto sobo ponto de vista pedagógico da educação para a saúde/ cidadania, isto é, acomunidade deve ser informada e envolvida nos cuidados a estes pacientes. Emsegundo lugar também saliento o fato de aparecer uma referência ao espaço físico decuidados que o paciente prefere. Isto demonstra que existe uma preocupaçãocrescente com os aspetos que conferem bem-estar ao paciente numa tentativa demelhorar a sua qualidade de vida. Compreendo assim que para a equipa “a família
passa a ser a unidade de cuidado, apoiar as famílias em cuidados paliativos significa
que os enfermeiros têm de planear os cuidados com base não apenas nas necessidades
individuais do paciente, mas também no sistema familiar que ele pertence”. (Ferrell, et
al., 2010)Para a família, encarar o sofrimento e a proximidade do fim do seu ente queridorevela-se uma árdua tarefa, gera sentimentos mistos de compaixão e exaustão, culpa eremorso, levando-a a abandonar a sua missão. A família precisa de uma presençaextra, o profissional que se apresenta para a acompanhar neste processo. “Uma
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pessoa capaz de uma disponibilidade e de uma presença que não esmoreça, alguém que
possa expor-se sem demasiada angustia a essa necessidade afetiva. Ora é precisamente
isso que os que rodeiam o paciente têm dificuldade em tolerar, e se esquivam tão
frequentemente, é por não compreenderem o alcance desta súbita vitalidade, e por
temerem também, sem, duvida, ser de alguma forma arrastados para além da morte.”(Hennezel, 2009)Segundo a EAPC (2010), o cuidado global que o doente irá receber tem de incluiresta pessoa - Cuidador - como parte integrante da equipa, e ela tem de ser tambémalvo de intervenção e de suporte e emocional da própria equipa. Esta pessoa, oindividuo (ou grupo de indivíduos) que pode ou não, ter laços de sangue com opaciente, pode ser uma amiga, vizinha ou parente afastado.Pude observar durante o meu estágio que, uma equipa de suporte domiciliário emcuidados paliativos, bem treinada, oferece condições para o alívio da sobrecarga doscuidadores, devido à cumplicidade e vínculos que estabelece com eles, tal nãoacontece em ambiente hospitalar. Essa relação é decisiva para que a situação dedoença seja enfrentada da melhor maneira possível, tanto pelo doente como pelocuidador. Fornells (2000), identifica quatro benefícios para a família, quando oscuidados paliativos são prestados no domicílio: A família sente maior satisfação porparticipar ativamente nos cuidados; pode realizar os cuidados com maiortranquilidade; sente que respeita a vontade do paciente em permanecer em casa eprevine-se o luto patológico.Contudo sabemos que as doenças que não têm possibilidade de cura e que seencontram num estadio avançado, produzem um grande impacto na vida do doente eno seu meio envolvente, modificando a estrutura e a dinâmica da família envolvida.Isto resulta na aproximação ou afastamento dos seus membros, em especial quandohá sobrecarga na família, como é frequente ocorrer quando os sintomas seintensificam ou com o avançar da doença. Torna-se portanto importante reconhecer oimpacto que o cuidar de um doente terminal no domicílio pode ter na família. Oestudo de Carlander et al (2010) demonstra que existem três padrões quecaracterizam a experiencia dos cuidadores que vivem diariamente cuidando de umpaciente em fim de vida em casa: o desafio; as limitações e a interdependência. Estasituação é um desafio para o cuidador sentindo-se com um “eu modificado”, em que aautoimagem do cuidador começa a estar relacionada com a ocorrência de“pensamentos proibidos”, invasão da intimidade e diminuição do espaço pessoal.O cuidador informal é uma peça chave para permitir que a morte ocorra nodomicílio, mas a exaustão do cuidador pode inclusive ser um fator determinante paraa alteração do local onde o doente irá posteriormente morrer. Esta exaustão tem a vercom o facto de alguns cuidadores criarem espectativas irrealistas acerca dos serviçosprestados pelas equipas de CP ou porque a doença se prolonga no tempo mais do queo imaginado, ou ainda porque o cuidador se sente incapaz para enfrentar os sintomasdescontrolados que levam ao sofrimento do seu familiar (Jack, et al., 2010). Na RSL
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feita por Luckett et al (2012), para perceber se as equipas de enfermagem queprestam cuidados paliativos no domicílio têm mais óbitos a ocorrer em casa do queoutro tipo de equipas, não se conclui que isso possa acontecer e nenhum dos estudosprova que os outros tipos de apoio são mais efetivos quanto à morte do paciente nodomicílio. No entanto referem que o apoio de equipas de CP no domicílio diminui otempo de internamento dos pacientes em hospitais.As principais necessidades e dificuldades da família aparecem em estudos como ode AKIYAMA et al (2010), e em recomendações como as da Task Force on Family
Carers- EAPC (2010), são elas: apoio emocional e psicológico; informação; apoio daparte dos profissionais de saúde da equipa (enfermeiro e médico); apoio 24 horas;possibilidade de descanso do cuidador e ajuda financeira. Lugton (2002) identificasemelhantes necessidades da família: Informação sobre o estado geral e progresso dadoença (atualizada continuamente); estar com o doente (ambiente calmo e privado:intimidade);apoio emocional por parte da equipa; ser assegurado de que se faz tudopelo doente e conservar a esperança (metas realistas).No artigo de Cobos et al (2002), aparecem identificados os medos que as famíliasapresentam mais frequentemente, relacionados com o processo de cuidar (tabela 5).Os autores sugerem algumas estratégias para reduzir os medos: “La normalización, es
decir, explicar que tener miedo es “lo normal” en estas circunstancias, que sus miedos
suelen coincidir com los del enfermo y que son incluso necessários para superar
dignamente la etapa que están vivendo, la resolución y el cuidado, y el apoyo
continuado. Nada tranquiliza más a la família temerosa que saber que puede contar
com los profesionales sanitários sempre que los necessite”. (F. Muñoz Cobos, et al.,2002)
Tabela 5- Principais medos da família segundo Cobos et al
Medos mais comuns da famíliaQue o doente não receba tratamento adequadoFalar da doençaQue o doente adivinhe que vai morrerQue eles mesmo traiam a conspiração do silêncioEstar a sós com o doente no momento do falecimentoNão estar presente quando o doente morraNão saber identificar a morteA solidão depois da morteFonte: adaptado de Cobos et al,Miedos familiares más comunes. (F. Muñoz Cobos, et al., 2002)Uma vez que a informação e conhecimento sobre a evolução e estado clínico doutente é uma das necessidades referidas pela família, tenho de atribuir uma especialrelevância ao papel que a conferência familiar pode desempenhar, como meio paracomunicar/informar e esclarecer a família. Este tipo de intervenção junto da famíliasó poderá ser bem-sucedido se existirem garantias de que o clima de comunicaçãoentre todos é respeitado e se o profissional se mostrar capaz de oferecer segurança,confiança e orientação que ajude a família a expressar as suas preocupações, emoçõese a acordar num plano futuro comum aceitável. (Neto, 2003)
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A família de um paciente com doença progressiva e incurável sofre uma série dealterações psicológicas, e passa por um período de crise emocional, pois deve não sóenfrentar a doença e a morte como também múltiplas alterações na sua estrutura efuncionamento, no ciclo da vida de cada um dos seus membros e antecipar a dor queacontecerá quando o seu ente querido morrer. (Sancho, et al., 2009). Num estudorealizado por Hudson et al, (2011), foram entrevistados 302 cuidadores de doentesterminais, antes de estes receberem cuidados paliativos, a fim de perceber o estadoemocional dos cuidadores. O estudo mostrou que quase metade dos inquiridos sofriade ansiedade ou distúrbio depressivo, evidenciado sobre a prevalência de mau estarpsicológico nestes indivíduos.Assim considero que é importante favorecer alguns aspetos da intervenção dosprofissionais no apoio à família, encontrando-se na tabela 6, os referidos por Cobos et
al.
Tabela 6- Aspetos da intervenção que devem ser favorecidos pelos profissionais de saúde no
apoio à família, segundo Cobos et al
Aspetos da intervenção que devem ser favorecidos pelos
Profissionais no apoio à famíliaA comunicação intrafamiliarA adaptação progressiva aos novos papéis a desempenharA distribuição de tarefasA não anulação das capacidades do doente. Incentivar o autocuidadoReconhecer a importância do cuidador principalIdentificar a execução de atividades que diminuam a sobrecarga do cuidadorManter as rotinas familiares: diminuir as alterações provocadas pela doençaPerceção sobre o apoio social internoPerceção sobre o apoio social externo. Evitar o isolamento social.Fonte: adaptado de Cobos et al, Aspectos que deben ser fomentados-favorecidos por laintervención de los profesionales en la atención de la familia (F. Muñoz Cobos, et al., 2002)Saliento que o estudo de Akiyama, et al (2010), acerca do impacto que o apoio áfamília de pacientes em fim de vida tem, o autor refere que existem aspetosrelacionados com o apoio prestado que serviram para minimizar o sofrimentorelacionado com a perda, nomeadamente: Os cuidados médicos cumpridos nodomicílio; a morte pacífica do paciente e o facto de terem tido a oportunidade deprestar apoio direto ao seu familiar. Estes achados sugerem que o apoio em fim devida minimiza o sofrimento da família durante a fase de luto e são cruciais para aadaptação a esta nova fase. Assim, cuidar a família do doente em fim de vida, implicatambém apoiar no processo de luto. A família vai se preparando para este processo àmedida que a morte se aproxima e é durante a última fase de vida do doente que vaifazendo o seu próprio processo de luto. Quando a morte acontece em contextodomiciliário, não se devem cessar ao cuidados sem a equipa de saúde contactar afamília para agendar uma visita ao domicílio, ou incentivar a família a procurar osprofissionais que cuidaram do seu familiar, para validar o seu esforço eempenhamento no cuidado prestado, para expressar os seus sentimentos face à perdaou simplesmente para conversar. (Guarda, et al., 2010)
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Por último, é importante salientar que Fornells (2000), no seu artigo “Cuidados
paliativos en el domicílio”, destaca quais os aspetos éticos a ter em conta, nos cuidadosaos pacientes em situação domiciliária, assim:a) Ao nível da comunicação com o doente e a família, é necessário ter em conta osaspetos relacionados com a comunicação do diagnóstico e do prognóstico, poissabemos que a atuação nestes casos difere de cultura para cultura. Portanto énecessário garantir que não será comunicado ao doente, nada que ele não queirasaber; os técnicos usarão de competências adequadas de comunicação com o utente ea família; explicaremos à família as repercussões que a conspiração do silêncio podeter no bem-estar do doente e na sua.b) Relativamente a aspetos relacionados com a espiritualidade e a religião,importa salientar que embora possa ser difícil para um assistente espiritual, estarpróximo do doente que se encontra em fase de fim de vida, atualmente estes“técnicos” encontram-se já mais preparados para encarar esta realidade. O médiconão tem portanto o direito de revelar informação confidencial do paciente aosacerdote, no entanto pode mostrar a sua utilidade e sugerir a sua intervenção juntodo doente e família.c) Tratar um doente por consideração para com os familiares, é algo que deve serponderado. Existem situações (sintomas descontrolados) que se tornam demasiadospenosas para a família, por isso pode efetuar-se um tratamento, mesmo que beneficiemais os familiares, desde que isso não represente dano para o doente. O autor dá oexemplo de quando um doente está em fase de agonia e apresenta respiração ruidosae difícil devido à presença de secreções, para família parece que ele está a sufocar. Noentanto não é aceitável medicar o doente com uma dose maior de analgésico, sóporque a família diz que o doente tem mais dor do que aquela que ele se queixa.d)Sedar um doente a pedido da família, é um procedimento incorreto, a equipadeve tentar ir de encontro às necessidades da família de forma a atenuar o seusofrimento.c) Manter a vida a qualquer custo, é também algo a ser evitado, uma vez que vaicontra os princípios dos cuidados paliativos. Não se realizará qualquer tratamentoinjustificado, mesmo a pedido da família e isso significa que não se abandonará opaciente. Pelo contrário, será acompanhado e cuidado até ao final.O Guia de apoio à família, que elaborei a partir da tradução e adaptação de umdocumento semelhante, vem de certa forma consolidar a área temática “Cuidar aFamília”. Espero portanto dar o meu contributo pessoal, nesta área tão importanteque é o apoio e suporte dado aos cuidadores de doentes em fase de fim de vida, que seencontram em suas casas.O documento que realizei é um pequeno livro, de fácil consulta, que faz alusão avários assuntos de interesse para o cuidador de um doente com patologia crónicaavançada e terminal. Está escrito de uma forma muito simples e linguagem acessível,
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para que não se torne complicado interpretar as sugestões e as ideias principais.Como meio de testar o seu conteúdo o documento foi ainda analisado e avaliado portrês peritos (pessoas que cuidam/ cuidaram de utentes com essas características),com intuito de confirmar a sua eficiência, tendo sido apenas necessário substituiralgumas palavras de terminologia técnica como edemas, dispneia e obstipação, por,
membros inchados, falta de ar e prisão de ventre, tornando assim o texto mais claro.Os conteúdos do guia (Tabela 7) são essencialmente sugestões de como atuar perantesintomas que possam surgir durante o trajeto de doença.
Tabela 7- Conteúdo do Guia de Apoio à FamíliaConselhos para os que cuidamComo administrar a medicaçãoA DorAlimentação/ HidrataçãoCuidados à bocaNáuseas e vómitosDiarreiaPrisão de ventreFalta de arConfusãoInsóniaFadigaÚlceras de PressãoMembros InchadosHigieneComunicação e diálogoSentimentos de medo, raiva, tristeza e depressãoNecessidades existenciais e espirituaisFalar sobre a morteLutoContactos úteisSítios de interesseOutras leiturasPara além disso incluí também, contactos de associações de doentes e recursos dacomunidade, e ainda alguns sítios de interesse para apoio aos familiares. No final, odocumento tem ainda, o nome de algumas obras, que a meu ver podem ser um apoioimportante para os cuidadores, uma vez que são sobretudo testemunhos sobre como“conviver” com as dificuldades inerentes à doença terminal.
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Parte III- Projeto de Intervenção/ Formação
5- Serviço de Urgência geral do HGO
5.1- Diagnóstico de situaçãoComo clarifiquei anteriormente, todo este percurso de aprendizagem foi marcadopor alterações profissionais que inevitavelmente alteraram o curso natural desteprocesso. Inicialmente estava previsto que o projeto de intervenção/ formação fosseimplementado onde eu exercia funções, no SUG do HGO. Em conjunto com uma colegade serviço e de mestrado, optámos por desenvolver um projeto comum uma vez que aproblemática identificada era a mesma.No decorrer da nossa formação académica foi identificada pela chefia do serviço aexistência de uma lacuna em formação em cuidados paliativos. Analisando a situaçãoe perante a tipologia de profissionais que exercem no Serviço de Urgência optámospor elaborar um plano de formação em serviço cujo tema central seria: Cuidados nosúltimos dias e horas de vida - Aspetos da Comunicação e do Conforto. A escolha dotema central recaía sob a experiência diária de quem exerceu num serviço deurgência de um hospital de agudos: sabíamos que grande parte dos doentes em faseterminal recorria ao SU falecendo sozinho, “escondido” atrás de uma cortina e compoucos cuidados de conforto num local altamente medicalizado, tecnicista,sobrelotado e desumano. Morrer num serviço de urgência vocacionado para salvarvidas é quase um contra senso no entanto acontece com frequência. Tambémtínhamos a noção que o número de readmissões por descompensação de doençascrónicas era largamente superior às admissões por doença aguda. Esse número eraainda mais visível ao nível do número e tipologia de doentes internados.Tínhamos a perceção que existia um grande número de doentes internados comdoença cronica avançada, por período de tempo que pode chegar aos oito diastornando o espaço de internamento do SU reduzido, causando dificuldades àprestação de cuidados humanizados e promotores de dignidade. Assim o enfermeiro,responsável pelo utente, prestava todos os cuidados de conforto e apoio emocional,neste período da vida. No entanto os constrangimentos relacionados com o défice deprofissionais, aliado ao facto de esses profissionais estarem treinados para exercernum serviço de urgência condicionava amplamente a qualidade dos cuidadosprestados ao utente comprometendo a dignidade da pessoa em fase final de vida e dasua família. Na nossa perspetiva eram precisamente os cuidados de conforto e osaspetos relacionados com a comunicação que ficam muitas vezes aquém do que sãocuidados de enfermagem de qualidade em cuidados paliativos.Esta preocupação comum já tinha sido identificada noutro momento deaprendizagem originando a construção de indicadores de qualidade dos cuidadosprestados nos últimos momentos da vida. O estudo de RAIJMAKERS et al. (2012)revela a necessidade de criar indicadores de qualidade focalizados nos cuidados e nafamília nesta fase específica dos cuidados paliativos que é a agonia. Pretendíamos
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também despertar o interesse dos profissionais para uma área pouco valorizada naprática de cuidar demonstrando a importância do conforto dos pacientes em fim devida.A qualidade de vida do doente em fase de fim de vida passa inevitavelmente pelaadoção de medidas de conforto, que o envolvem a ele mas também à sua família,assim, promover a autonomia e a dignidade deve ser a prioridade da atuação dosprofissionais de saúde. Só assim o paciente sentirá que é alvo de uma atençãointegral, e que é merecedor de cuidados de qualidade que lhe dão a esperança deviver com dignidade até ao fim. Os cuidados à boca devem ser objeto de atenção ecuidados rigorosos uma vez que influenciam a obtenção de conforto e bem-estarproporcionando maior qualidade de vida. São uma área de intervenção autónoma deenfermagem tanto através da prestação de cuidados diretos como através dos ensinosà família. Citando a SFAP “… o enfermeiro, no seu papel autónomo, explora asnecessidades da pessoa com vista a estabelecer com ela um plano de cuidados. Paraisso, apoia-se nos seus conhecimentos profissionais e no que a pessoa disser serprioritário para ela…”A escolha do tema comunicação prendia-se com a necessidade por nósidentificada como sendo uma lacuna nas práticas dos profissionais do SU, este é aindaum aspeto pouco valorizado, principalmente quando se trata de comunicareficazmente com a família. Num local onde os familiares eram muitas vezes vistoscomo “intrusos”, era curioso que quando um doente se encontra em fase de agonia, amaioria dos profissionais adotava um sentimento de empatia com o doente eflexibilizava a presença da família junto do seu ente querido. Este comportamentodemonstrava já que, para estes profissionais, este era um momento especial, o doenteestá a despedir-se da vida, e porque não permitir a presença da família? Ao observareste tipo de atitude achamos pertinente reforçar através da formação os aspetosrelacionados com a comunicação com doente/família nas últimas horas ou dias devida.
5.2- DesenvolvimentoUma das características inerentes aos serviços de urgência é a diversidade dosprofissionais que neles trabalham desde dos assistentes técnicos, administrativos,enfermeiros, médicos de várias especialidades, técnicos de diversas áreas da saúde,onde é necessária uma articulação e integração em equipa multidisciplinar, que afuncionar como um todo permite o atendimento e resposta atempada às situaçõesemergentes/urgentes.Dado esse contexto considerámos pertinente dirigir essa formação para doisgrupos distintos. Um grupo constituído por Médicos e Enfermeiros, e outroconstituído por Assistentes Operacionais, Assistentes Técnicos do Gabinete deInformação e Acompanhamento e Voluntários. Estes profissionais pelas suascaracterísticas e funções encontram-se mais próximo do paciente e família quer pelasua área de atuação (prestação de cuidados) quer pelo apoio e acompanhamento.
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Relativamente ao corpo de voluntariado, entendemos que estes elementosdesempenham um papel fulcral no acompanhamento dos utentes e humanização doserviço mas a sua grande maioria desconhece as particularidades da pessoa emúltimos dias de vida. Portanto parecia-nos pertinente inclui-los na ação desensibilização que pretendíamos desenvolver tal como refere o plano nacional decuidados paliativos: “…Os voluntários, supervisionados pelas equipas técnicas, podemconstituir um fundamental entre a comunidade e o doente, a família e os própriosprofissionais de saúde...”. Tratando-se de um projeto de formação multidisciplinarhouve necessidade de delinear objetivos específicos para os diferentes grupos deformandos conforme consta na tabela 8.
Tabela 8 - Objetivos pedagógicos planeados para as sessões no SU
SESSÃO
OBJETIVOS PEDAGÓGICOS
Que no final da sessão os formandos sejam
capazes de:A- Médicos/Enfermeiros Conhecer os princípios básicos dos cuidadospaliativos.Compreender estratégias de comunicação com apessoa em situação de últimas horas ou dias de vida.B-AssistentesOperacionais eVoluntários Conhecer formas eficazes de comunicação emcuidados paliativos.Compreender a importância da relação de ajuda.C- Enfermeiros Compreender a importância do conforto no final devida.Os conteúdos programáticos e a metodologia letiva que foi planeada estãoapresentados na tabela 9.
Tabela 9 - Planeamento das sessões no SU
SESSÃO DESTINATARIOS OBJETIVOS CONTEÚDOS METODOLOGIALETIVA
A4 A 8 Fev. 20132 Horas14h00-16h00
Médicos da equipafixaEnfermeiros das 5equipas
Conhecer osPrincípiosbásicos doscuidadospaliativosCompreenderestratégias decomunicaçãocom a pessoaem situação deúltimas horasou dias devida.
Princípios dosCuidadospaliativos.Estratégias decomunicaçãoem cuidadospaliativos(transmissãode más noticias,conspiração dosilêncio)
Método expositivo,oral direto eparticipativo;visualização de enxertode um filme ("ADama e a Morte")
B11 A 15 Fev.20132 Horas14h00-16h00
AssistentesOperacionais das5 equipasVoluntários daLiga
Compreenderformas eficazesdacomunicaçãoem cuidadospaliativos
Princípios efilosofia doscuidadospaliativosImportância daComunicação e
Método expositivo oraldireto eParticipativo.Visualização deenxerto de um filme("Amigos
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Compreenderimportância darelação deajuda
assertividade inseparáveis")
C18 A 22 Fev.20132 Horas14h00-16h00 Enfermeiros das 5equipas
Compreender aimportância doconforto nofinal de vida
Cuidados deconforto emfim de vidaRelevância doscuidados à boca
Método expositivo,oral direto eparticipativo.Interação atravéssessão prática decuidados a bocaInevitavelmente, o que foi inicialmente programado não chegou a ser concluído,devido à minha saída do SU. Apenas tive oportunidade de efetuar a sessão A, para osenfermeiros das 5 equipas, num total de 8 horas. O cartaz de divulgação da sessão e oplano pedagógico encontram-se no apêndice 6. Os horários das sessões forampreviamente ajustados com os elementos coordenadores das equipas, pois estávamosconvictas de que se assim não fosse, o nível de adesão seria bastante baixo. Lembroque o SU é um serviço muito específico, com uma carga de trabalho bastante elevadaem que os profissionais apresentam frequentemente sinais claros de exaustão, o queconsequentemente diminui a sua disponibilidade para a formação em serviço. Osdiapositivos da referida sessão encontram-se no apêndice 7.Para complementar esta metodologia, tínhamos como objetivo adicionar em cadacomputador do serviço uma pasta com artigos científicos, links para sites de utilidadena área dos cuidados paliativos e sugestões de leitura (apêndice 8). A avaliação daqualidade pedagógica das sessões de sensibilização seria efetuada através daaplicação de um pequeno questionário no final da sessão (apêndice 9).Relativamente à avaliação da mudança, pretendíamos a médio prazo aplicar doisindicadores de qualidade construídos durante a unidade curricular 8, (Apêndice 10)que eram:
 Prevalência de utentes com presença da família na fase de agonia.
 Prevalência dos cuidados prestados á boca na fase de agonia.
5.3- AvaliaçãoFoi uma ação de formação que no nosso entender teve uma boa adesão por parteda equipa, tendo despertado um grande interesse, e confesso que senti pena quandosoube que eu não iria dar continuidade a este plano pedagógico.A avaliação da qualidade pedagógica da sessão foi efetuada através da aplicação deum questionário no final da sessão. O referido questionário pedia uma análise de 5itens, em que era atribuída uma pontuação de 1-5, no final constava uma perguntaaberta – Há algum tema, no âmbito dos cuidados aos doentes em fim de vida quegostasse de ver abordado numa próxima sessão? Se sim, qual/quais? O objetivo eradetetar quais as reais necessidades de formação dos profissionais, e assimreprogramar (se necessário) os temas a serem abordados nas próximas sessões.
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Efetuámos uma análise detalhada aos questionários, extraindo informaçãorelevante acerca da importância e forma como foram transmitidos os conteúdosdurante a sessão (apêndice 11). Para além disso realizámos também a análise deconteúdo da pergunta aberta que se encontrava no final do questionário. Catalogámosa informação de acordo com os quatro pilares dos cuidados paliativos, acrescentandoainda as questões éticas, uma vez que vários elementos expressaram essanecessidade nas respostas dadas. Desta análise ressalto que a maioria dosparticipantes indicou como principal necessidade o controlo sintomático, seguido doapoio à família/ luto, do trabalho em equipa e da ética, e por fim a comunicação.Esta breve análise permitiu-nos obter algumas conclusões, algumas já esperadas, eque também colidem com o resultado da revisão Sistemática da Literatura por nósefetuada durante a Unidade Curricular 10, intitulada: Fim de vida no Serviço deUrgência de um hospital de agudos: dificuldades e intervenções dos enfermeiros naprestação de cuidados. Na maioria dos artigos encontrados é dado ênfase aosobstáculos e dificuldades enfrentados pelos enfermeiros existindo pouca referencia aprestação de cuidados ao doente em fim de vida no serviço de urgência. Asdificuldades são inúmeras desde da falta de formação em cuidados paliativos áprópria filosofia destes serviços. As principais dificuldades citadas pelos enfermeirosprendem-se com o modelo organizacional e arquitetónico dos serviços de urgênciaque não favorecem a comunicação nem a relação de ajuda. Os enfermeirospreocupam-se não só em propocionar conforto através de controlo de sintomas, comotambém em dar apoio aos familiares do paciente em fim de vida. (Agnès, et al., 2012)A referida revisão encontra-se atualmente publicada no repositório cientifico doInstituto Politécnico de Castelo Branco.
Tabela 10 - Quadro resumo da Revisão Sistemática da Literatura
Revisão Sistemática da LiteraturaFim de vida Num Serviço de UrgênciaDIFICULDADES INTERVENÇÕESFilosofia e modelo organizacionalEspaço FísicoComunicaçãoFormaçãoEnvolvimento Emocional
Estabelecer uma relaçãoControlo de sintomasFuga/afastamento
Apesar de já não pertencer à equipa de profissionais do SU, sinto orgulho porsaber que este projeto será adaptado pela minha colega, de forma a ser continuado,pois esse é tambem o interesse da equipa multidisciplinar que se vê frequentementeconfrontada com doentes em situação de fim de vida, para os quais o “SU tradicional”tem “pouco” para oferecer. Revelo que actualmente estão 2 elementos da equipa fixade médicos e 1 técnico de serviço social a realizar formação pós-graduada em CP.Creio assim, que esta é a oportunidade para que algo de inovador possa vir a surgir,num local que é porta de entrada de muitos utentes com doença crónica e
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avançada,que pelas suas caractristicas, recorrem inumeras vezes a este serviço,tendencialmente desumanizador e tecnicista que é o SU.
6- UCSP-A
6.1- Diagnóstico de situaçãoDe acordo com o Decreto-lei nº28/ 2008, as UCSP´s têm como objetivo a prestaçãode cuidados personalizados, de forma a garantir a acessibilidade, continuidade e aglobalidade dos cuidados. “Na verdade, os centros de saúde constituem o primeiro
acesso dos cidadãos à prestação de cuidados de saúde, assumindo importantes funções
de promoção da saúde e prevenção da doença, prestação de cuidados na doença e
ligação a outros serviços para a continuidade dos cuidados”.A continuidade desses cuidados é operacionalizada executando VD`s em que seasseguram cuidados domiciliários personalizados à população. Para Sousa et al(2010), os cuidados domiciliários surgem como uma estratégia básica de intervençãona comunidade que se deve constituir num processo contínuo que pretende valorizaras necessidades da pessoa/família em termos de saúde, incentivando-os a utilizaremos recursos de que dispõem e os da comunidade, de modo a que estes superem assuas limitações. Os cuidados domiciliários podem proporcionar um fim de vida dignoe desejado para o doente e sua família, prestando a estes cuidados paliativos, em queo doente é o centro dos cuidados e não a doença, cuidados com uma visão holística esó possíveis de realizar de forma correta, quando se vê o indivíduo como um sistemada família.Muitas famílias encontram-se atualmente confrontadas com o desafio de ter decuidar de um familiar com doença crónica, avançada e terminal em casa, até porqueos estudos indicam que a maioria dos pacientes nestas situações opta por permanecerem casa, junto da sua família e no seu espaço. No entanto nem sempre lhes sãooferecidos, cuidados que garantam controlo sintomático adequado. Os cuidadosprestados no domicílio oferecem vantagens não só aos pacientes mas também àfamília e ao sistema de saúde mediante a redução de custos. Em geral os pacientesreferem que receberam assistência satisfatória no hospital, mas que preferiamreceber tratamento no domicílio, pelo conforto e pela rede familiar mais abrangente.(Academia Nacional, 2009)A UCSP-A assegura cuidados de saúde aos residentes das freguesias de São João deDeus, Alto do Pina e São Jorge de Arroios ou aos utentes se encontrem a residir naárea de influência do ACES- Lisboa Central, e que por qualquer motivo, não estãoinscritos noutra UCSP ou não tenham médico de família. Segundo a Portaria nº94-B/2012 de 29 de novembro, em janeiro de 2012 existiam 37 747 utentes inscritosnesta unidade. A equipa da UCSP, conta com a colaboração de vários profissionais,entre os quais: assistentes operacionais; assistentes técnicos; auxiliares de limpeza;
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higienista oral; enfermeiros; médicos; motorista; psicólogo; técnico de serviço social evigilante.Encontrando-me eu nesta unidade há apenas 9 meses, e após analisar o contextode atuação dos CC, cheguei a algumas conclusões:1- A UCSP tem uma equipa de CC básica, com 4 enfermeiros, 1 assistente técnico,apoio de motorista, funcionando das 9:00 às 16:00h de 2ª a 6ª feira. Articulamdiretamente com médicos de família e técnica do serviço social.2- A tipologia de utentes acompanhados pela equipa de CC, são na sua maioria,doentes idosos, dependentes ou totalmente dependentes, com inúmerascomplicações por presença de patologia crónica, com necessidade de tratamento deferidas (úlceras de perna; úlceras de pressão; feridas cirúrgicas ou traumáticas). Paraa equipa são ainda referenciados utentes que necessitem de tratamentosmedicamentosos vários, colocação ou vigilância de cateterismos de eliminação oualimentação. No caso de o doente terminal se encontrar na sua própria casa, rodeadoda sua família, que tudo faz para o manter o mais confortável possível, basta haver umdescontrolo sintomático para o doente ser irremediavelmente enviado para umaurgência hospitalar, onde passa horas infinitas à espera que o observem, quandopoderia ser medicado e controlado em casa, evitando-se as viagens de ambulânciaque, para quem já está debilitado, aumentam ainda mais o desconforto e ansiedade deutentes e cuidadores.3- Estes utentes estão na sua maioria acompanhados por familiares/cuidadoresprincipais também idosos, para quem algumas tarefas se revelam demasiado penosas,os quais também apresentam limitações próprias da idade e por isso mesmo sãotambém alvo de atenção da equipa de CC que frequentemente articula com aassistente social, por forma a conseguir algum apoio das instituições da comunidade.Após efetuar esta análise, efetuei algumas questões na tentativa de aprofundar oconhecimento da realidade:1- Quem acompanha os utentes que se encontraram em situação de maiorcomplexidade clinica, nomeadamente, utentes em situação de fim de vida, ou compatologia crónica avançada e terminal? Sabendo que, o ACES lisboa central tem trêsECCI´s, será que estas conseguem dar resposta aos utentes abrangidos pela UCSP-A?Essas ECCI´s têm elementos com formação em CP?2- Quem acompanha aqueles utentes que sendo seguidos por equipas de cuidadospaliativos de suporte intra-hospitalar (três em Lisboa), e que permanecem em suascasas, por vontade própria ou por falta de recursos hospitalares (Unidades deinternamento em CP)?3- Como conseguem estas famílias cuidar dos seus familiares doentes sem apresença do profissional? Como se adaptam à situação de doença? Como lidam com odescontrolo dos sintomas? Quem as conhece verdadeiramente no seu meio, com assuas características e as suas dificuldades? Como vivem o processo de luto?
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Muitas questões que ficaram no ar. Para umas encontrei resposta, para outras não.Por isso desenvolvi uma atividade reflexiva interior sobre: O que poderei eu fazer?Como poderei, com os recursos que tenho, implementar mudança, que vise melhorara qualidade de vida destes doentes e estas famílias? Que poderei fazer para que deforma digna, vivam o seu processo de doença e de luto nos locais (a sua casa) queescolheram?Foi este percurso de pensamento e reflexão que me ajudaram a encontrar umcaminho, e concordo com Capelas (2010) ao afirmar que o ponto de partida para arealização de um programa racional de cuidados paliativos é uma atitude reflexiva enão reativa, sempre partindo da resposta a duas questões fulcrais: O que temos amelhorar? Ou quais são os nossos pontos fortes? Esta análise das dificuldades, feita deforma reflexiva, ajuda-nos a detetar os problemas, constituindo-se comooportunidade (tesouro), pois, assim tem-se uma franca possibilidade de melhoria. Aresposta a esses problemas nem sempre é a criação de um novo recurso, mas amelhoria da qualidade e capacidade dos nossos cuidados, sempre com uma visãoestratégica a curto, medio e longo prazo, com a avaliação sistemática de resultados enecessidades.Assim, e sabendo de antemão que não haveria possibilidade de criar um novorecurso nomeadamente uma nova ECCI, neste ACES, porque não otimizar os recursosexistentes, e adaptar-me à realidade, dados os constrangimentos orçamentaisprevistos pela conjuntura económica atual? Surge então o projeto de intervenção.Os objetivos do projeto de intervenção são:1. Efetuar uma proposta de intervenção paliativa na UCSP-A.2. Sensibilizar os profissionais de saúde para a problemática dos CP´s.PROPOSTA DE INTERVENÇÃO PALIATIVA NA UCSP-ATodos os doentes que sejam acompanhados por ESIHCP que pertençam à área deinfluência da UCSP, e que escolham permanecer na sua residência, podem teracompanhamento do enfermeiro de referência em CP que articulará diretamente comas ESIHCP na prestação de cuidados, intervindo ao nível do controlo de sintomas e noapoio à família.É importante salientar que esta tipologia de intervenção será uma intervençãobásica que se situa ao nível das chamadas ações paliativas. No documento que a APCPelaborou sobre “Recomendações para a organização de serviços de cuidadospaliativos”, estas devem ser prestadas em todos os níveis de cuidados do sistema desaúde, uma vez que se tratam de ações básicas de apoio a doentes em fim de vida, debaixa complexidade e não integradas num trabalho interdisciplinar. As açõespaliativas são por isso distintas das práticas estruturadas, organizadas e especificasde cuidados paliativos, e estas não podem ser confundidas com a prestação decuidados paliativos estruturados. No PNCP da DGS (2004), é exposto que deve serassegurada por cada ARS, uma efetiva articulação entre os diferentes tipos e níveis de
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cuidados paliativos existentes no seu espaço geográfico, por forma a garantir oprincípio da continuidade dos cuidados. Também a EAPC (2009) menciona que “The
palliative care approach is a way to integrate palliative care methods and procedures in
settings not specialised in palliative care. This includes not only pharmacological and
nonpharmacological measures for symptom control, but also communication with
patient and family as well as with other health care professionals, decision-making and
goal setting in accordance with the principles of palliative care” . Esta articulaçãoobrigará à definição de critérios e respetivos protocolos de articulação ereferenciação na figura 4, apresento em esquema a proposta em questão.
Ilustração 4- Proposta de intervenção paliativa na UCSP-A
Desta esquematização, surge a necessidade de analisar os fatores que podemcontribuir ou dificultar a implementação da proposta:Pontos fortes:- Existência de 3 ESIHCP (HSJ; HSM e IPOFGL).- Equipa de CC, motivada, querendo melhorar o apoio dado a estes pacientes, bemcomo às suas famílias.- Um elemento com Formação Avançada em CP.- Existência de um elemento responsável na área dos CP´s na UCSP-A.- Apoio do motorista.Pontos fracos:- Apenas um elemento com formação avançada em CP.- Horário dos CC: de 2ª a 6ª feira, das 9h às 16h.- Inexistência de contacto móvel para o elemento de referência.- Indisponibilidade de fármacos por parte da UCSP.
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- Trabalho de equipa.Ameaças:- Excesso de necessidades e de procura.- Resistências por parte de outros profissionais.- Défice de financiamento (motorista e telemóvel).Oportunidades:- De a UCSP ser ponto de referência quanto à implementação de intervençõespaliativas, de forma inovadora e adaptada às dificuldades económicas atuais, dandoprojeção à própria instituição.- De a UCSP prestar cuidados humanizados/ personalizados garantindo aqualidade de vida dos seus utentes/ famílias.- Formação e investigação.- Melhoria contínua da qualidade.Os OBJETIVOS da intervenção paliativa, na UCSP-A são:1.Porporcionar alívio de sintomas físicos, emocionais, sociais e espirituais dospacientes em fase de fim de vida, que residem na área de influência da UCSP-A.2.Humanizar os cuidados aos pacientes em situação de fim de vida, incluindo afamília no processo de cuidar e apoiando a família na morte e no luto.3.Promover a rentabilização dos recursos de saúde, proporcionando acontinuidade dos cuidados prestados pela ESIHCP, evitando o internamento e orecurso aos serviços de urgência dos pacientes em situação de fim de vida.4.Promover o trabalho em parceria e articulação com os recursos da comunidade.
6.2- DesenvolvimentoA implementação da proposta de intervenção será alargada no tempo, assim,estabeleço quais as ações a desenvolver a curto médio e longo prazo.
Tabela 11 - Atividades a desenvolver no projeto de intervenção na UCSP
Curto Médio LongoElaborar documento comproposta de intervençãopaliativa na UCSP-A
Apresentar a “Proposta deintervenção Paliativa naUCSP-A”, aos profissionais desaúde e intervenientes dagestão. Implementação das VD aosutentes /famíliasSensibilização dosprofissionais de saúde daUCSP para a problemáticados CP, princípios, filosofia,modelos de organização erecursos existentes
Contactar responsáveis dasESIHCP, para criação deprotocolos com a UCSP
Avaliar a qualidade doscuidados prestadosutilizando os critérios dequalidade definidos pelaAPCP.
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Formação dos enfermeirossobre competências básicasde comunicação e a suaimportância na transmissãode más notícias.
Elaboração das normasnecessárias à prestação decuidados aos doentes em fimde vida em situaçãodomiciliaria, (controlo desintomas e apoio à família)
Agendar reuniões com asESIHCP a fim de discutir epartilhar resultados
Formação dos enfermeirossobre a importância do apoioà família e apoio no luto
Providenciar formaçãobásica em CP aos restanteselementos da equipa de CCda UCSP (ou a pelo menosum)
Utilização do Guia de apoio àfamília do doente emsituação paliativa.Sensibilizar os profissionaissobre a importância deimplementar a “proposta deintervenção paliativa naUCSP-A
Adquirir equipamento decomunicação móvel, para oelemento de referência emCP
Motivar os profissionais desaúde da UCSP para aformação avançada em CP,com objetivo de formar umaequipa multidisciplinar emCP.PLANO DE FORMAÇÃO:O plano de formação aparece como parte integrante do projeto de intervenção. Aolongo da minha formação académica os diversos intervenientes incentivaram paradivulgação da filosofia de cuidados paliativos tanto na nossa atividade profissionalcomo a nível social e familiar. Existe um défice ao nível dos currículos de formaçãopré-graduado dos diversos profissionais de saúde daí a necessidade de colmatar estalacuna através, primeiramente, de ações de sensibilização no contexto de trabalho.As sessões tiveram a duração de 1h-1:30h e foram efetuadas na sala de reuniõesda USCP (6ºandar), tendo sido divulgadas pelas vias habituais utilizadas para o efeito.Na tabela 12 pode ver-se o plano de formação. No final de cada sessão foi aplicado umquestionário de avaliação sobre a qualidade pedagógica da ação, em que no finalexistia uma pergunta aberta, a fim de obter sugestões para futuros temas adesenvolver (apêndice 12). Os diapositivos das sessões encontram-se no apêndice 13.
Tabela 12 - Plano de formação da UCSP-A
PLANO PEDAGÒGICO- UCSP-A
Sessão Destinatários Objetivos Conteúdos MetodologiaLetiva
1ª17/04/20131 Hora13:00-14:00 Enfermeiros,médicos etécnica doserviço social
Compreender aimportância efilosofia doscuidados paliativosConhecer os pilares eos princípios doscuidados paliativos
Pertinência eConceito doscuidados paliativosPrincípios Básicosdos CuidadosPaliativosPilares dos cuidadospaliativos
Métodoexpositivo,oral direto eparticipativo
Enfermeiros etécnica doserviço social Compreender aimportância dascompetências de Competênciasbásicas decomunicação Métodoexpositivo,oral direto e
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2ª22/05/20131 Hora13:00-14:00
comunicaçãoIdentificarestratégias decomunicação parauma comunicaçãoadequada com odoente/famíliaConhecer situaçõesproblemáticas decomunicação em CPe formas detransmissão de másnotícias
Estratégias para acomunicaçãoadequadaComunicação de másnotícias
participativoVisualizaçãode umexcerto deum filme:“A minhavida semmim”
3ª05/06/20131 Hora13:00-14:00
Enfermeiros etécnica doserviço social
Conhecer aimportância do apoiodado à família dodoente em situaçãode fim de vidaCompreender oprocesso de luto,como um processode adaptação à perda
A família que cuidaCuidar a famíliaApoiar a família noprocesso de luto
Métodoexpositivo,oral direto eparticipativo.Exibição devídeo desensibilizaçãodo luto.
4ª25/06/20131 Hora13:00-14:00
Médicos etécnica doserviço social
Compreender aimportância efilosofia doscuidados paliativosConhecer os pilares eos princípios doscuidados paliativos
Conceito e filosofiados CPPrincípios Básicosdos CPPilares dos CPOrganização de CP
Métodoexpositivo,oral direto eparticipativo
6.3- AvaliaçãoConsidero este projeto bastante ambicioso principalmente por dois motivos:primeiro porque esta não é habitualmente a forma de pensamento dos profissionaisque exercem ao nível dos CSP, o que torna a minha missão ainda mais desafiadora esegundo porque ele traz algo de inovador, esta é uma forma de acompanhar estesutentes que ainda não foi implementada de forma estruturada noutra instituição,(que eu tenha conhecimento). Os objetivos do projeto de intervenção foram atingidosem parte, dado ser um projeto com grande horizonte temporal. A recente integraçãona equipa de profissionais, também contribuiu para haver maior carência de tempopara fazer levantamento de necessidades, motivar e sensibilizar a equipa. Fica aqui noentanto o compromisso, de que tudo farei para que a intervenção paliativa junto dosutentes/famílias da UCSP-A seja uma realidade, levando adiante as atividadesprogramadas para médio e longo prazo. Assumo esse compromisso tendo em contaque recentemente me foi atribuída essa área de responsabilidade por parte docoordenador de enfermagem da UCSP-A.
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Ao nível do plano de formação, posso concluir que os objetivos foram atingidos, nasua totalidade. As sessões planeadas, em que os destinatários eram os enfermeiros daunidade tiveram uma forte adesão, sendo que o feedback dado pelos profissionais foibastante positivo, como se pode ver pelos comentários efetuados, no final dassessões: “Isto fez-me pensar…”; “De facto parece que só assim faz sentido, cuidar das
pessoas”; “Muito bom… ainda bem que falas sobre estes assuntos”. Durante as sessõesos formandos mostraram-se sempre motivados, interessados e bastanteparticipativos, colocando dúvidas e questões relacionadas com as práticas. Asensibilização para o tema dos CP´s foi de tal forma integrada, que alguns dosparticipantes partilharam experiencias pessoais, e expressaram sentimentos. Asessão destinada aos médicos da UCSP contou com a presença de alguns profissionais,no meu entender poucos, mas que segundo informação dada pelas colegas são os“habituais”. Infelizmente a técnica de serviço social da instituição também não tevepossibilidade de comparecer.Da análise dos questionários saliento que a maioria dos participantesclassificaram como ELEVADO (pontuação 5) o interesse do tema tratado, o nível deconhecimento adquirido, o contributo da formação o impacto na sua atuação e aclareza da comunicação. Na pergunta aberta que se encontrava no final doquestionário da 1ª sessão, os formandos identificaram na sua maioria, a comunicaçãoe o apoio à família como sendo os temas em que desejavam aprofundarconhecimentos. Foi com agrado que constatei que as necessidades identificadas,colidiam com os temas das sessões de formação que havia programado, permitindo-me confirmar que os temas escolhidos seriam bem recebidos no seio dosprofissionais. Na 2ª e 3ª sessão, apareceram no questionário de avaliação, sugestõesbastante válidas para próximos momentos formativos, em que salientaram aimportância de efetuar role play, como forma de treinar as competências decomunicação, e discussão de casos clínicos sobre como apoiar no luto. Na 4ª sessão, ena pergunta destinada a sugestões e comentários, emergiram os temas relacionadoscom a comunicação, o controlo sintomático e o trabalho de equipa. Também foireferida a importância de efetuar mais discussões de casos clínicos. (Apêndice 14)Desta avaliação efetuada senti que a maioria dos profissionais que participaramnas sessões, ficaram ávidos de perceber na prática como podem os cuidadospaliativos atuar, através da discussão de casos práticos, role play etc. No entanto essenão era o objetivo das sessões realizadas, visto que pretendia sobretudo sensibilizaros profissionais para a filosofia e problemática dos cuidados paliativos. De forma acolmatar essa necessidade, encontro-me já na fase de planeamento de um novoprograma de formação em serviço, com sessões destinadas à apresentação ediscussão de casos clínicos. Pretendo também utilizar a metodologia de role playcomo forma de permitir o treino de competências de comunicação.
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Parte IV
ConclusãoNum olhar retrospetivo ao percurso que o presente relatório marca, consideroque este é o momento ideal de reflexão sobre as escolhas que fiz e mostrar queprodução deste relatório permitiu-me analisar criticamente o meu desempenho, eavaliar em que medida foram atingidos os objetivos e adquiridas as competências.Pessoalmente os cuidados paliativos podem ser visionados como uma forma deproporcionar ao doente terminal e à família, uma melhor qualidade de vida através deuma abordagem individualizada, que de forma global proporciona alívio de sintomas,físicos, psicossociais e espirituais, com recurso a um adequado trabalho de equipa.Neste tipo de cuidados a comunicação adequada assume um papel obrigatório noprocesso de cuidar, bem como a atenção especial dada à família do utente.A escolha da equipa da ECCI-OD permitiu-me perceber como podem seroperacionalizados este tipo de cuidados, e foi uma mais valia presenciar de que formaos profissionais que constituem este grupo, contribuem diariamente para a vida dosutentes que acompanham, através de um trabalho de equipa exemplar e de umainteração interpessoal altamente satisfatória. Foi o contacto com a prática que mepossibilitou desenvolver as competências e os objetivos a que me tinha proposto,para este período da aprendizagem, e através de uma reflexão aprofundada sobre oque ia observando e vivendo no dia-a-dia, com recurso à pesquiza bibliográficaconsegui integrar os conhecimentos sobre como abordar o doente em situação de fimde vida e sua família.A opção pelo tema do apoio à família fez-se por ver no exercício diário da minhaprofissão, que o crescente envelhecimento da população traz consigo implicaçõesindividuais e sociais às quais urge dar resposta. Este envelhecimento associado aoaumento das doenças crónicas e incapacitantes traduz-se no incremento do númerode pessoas que necessitam de cuidados e/ou apoio nas suas atividades de vida diáriafrequentemente em contexto domiciliário necessitando assim do suporte doscuidadores informais. A qualidade de vida do doente em fase de fim de vida passainevitavelmente pela adoção de medidas de conforto, que o envolvem a ele mastambém à sua família, assim, promover a autonomia e a dignidade deve ser aprioridade da atuação dos profissionais de saúde. Só assim o paciente sentirá que éalvo de uma atenção integral, e que é merecedor de cuidados de qualidade que lhedão a esperança de viver com dignidade até ao fim. É a estas pessoas, famíliascuidadores informais, que eu atribuo especial relevância, tal como fui justificando aolongo da elaboração deste trabalho.A incrementação de cuidados paliativos em cuidados de saúde primários deve ameu ver ser uma prioridade, e tentei de forma pertinente mostrá-lo no projeto deintervenção que desenvolvi. Estou no entanto, consciente que a mudança de práticase a aquisição de novos modelos de atuação pode encontrar muitas resistências. Esse
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foi, e é, o maior desafio a que me propus, não deixando assim de tentar e assumir ocompromisso de que tudo farei para que os doentes e famílias, utentes da UCSP-A,tenham acesso a cuidados paliativos, de qualidade, humanizados e que promovam asua qualidade de vida.No futuro pretendo pôr em prática as atividades que estabeleci para médio e curtoprazo, conforme o descrito na tabela 11.Desejo também continuar a ser o elementodinamizador para a prática de cuidados paliativos na UCSP- A, motivando a equipa e aprópria instituição para a importância de cuidar as pessoas que se encontram em fasefinal de vida, nos seus lares. Pretendo ainda divulgar junto dos profissionais daunidade, as atividades da APCP, bem como as formações a decorrer no âmbito dos CP,artigos científicos e investigação.Importa salientar a forte evidência cientifica sobre os benefícios dos cuidadospaliativos domiciliários, como demonstra a recente revisão Cochrane liderada porBárbara Gomes e colegas no Cicely Saunders Institute, King’s College London, oestudo mostra que ao serem seguidas por equipas de cuidados paliativosdomiciliárias, as pessoas com doença avançada vêm duplicadas as chances de morrerem casa, com melhor controlo sintomático do que se receberem os cuidadosconvencionais. Perante a forte evidência de benefícios, os autores recomendam anecessidade de investir em cuidados paliativos domiciliários e incluir o seudesenvolvimento em estratégias, políticas e programas nacionais de saúde. Segundo aAPCP as revisões Cochrane representam o nível mais elevado de evidência científicapara orientar decisões em termos de cuidados de saúde. A autora do estudo referetambém que “Estes são resultados importantes porque demonstram pela primeira vez
evidência clara e fidedigna de benefícios que justificam investimento na prestação de
cuidados paliativos domiciliários de forma a assegurar que as pessoas com doença
avançada que estão e querem ficar em casa recebam os melhores cuidados de saúde
possíveis.” (…) “Estes serviços são serviços chave para reduzir o desfasamento entre
onde as pessoas preferem morrer e onde morrem na realidade, com qualidade. O seu
desenvolvimento tem por isso que ser central em estratégias nacionais para melhorar os
cuidados de saúde prestados a todos aqueles que se aproximam do fim da vida e que
deles necessitam. De momento, há em Portugal cerca de 9 a 14 equipas de cuidados
paliativos domiciliários para uma população de 10 milhões de habitantes. Temos bons
exemplos mas precisamos de mais.” (Gomes B, 2013)Acredito que ao enfermeiro da comunidade compete “clarificar o que faz aindasentido nos cuidados e na relação, apesar das perdas, da alteração física e psíquica,dos fracassos terapêuticos e da sua impotência para aliviar completamente osofrimento. É isto que guia as ações: a escuta das necessidades do doente e da suafamília, o alívio dos sintomas, o apoio na realização de desejos e projetos de cada dia…acompanhar na vida é a única maneira de permanecer em relação com aquele quecaminha para a morte.” (SFAP, 2000)
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Neste balanço que efetuo, considero ter atingido todos os objetivos que estabelecitendo consciência que o que direcionou e facilitou este percurso foi a reflexãocontinuada sobre as práticas e os sólidos conhecimentos teóricos adquiridos ao longodo curso. Na compreensão sobre o meu próprio agir, encontrei aquilo que lhe dásentido e no momento que representa o términus desta etapa, visualizo um horizonterepleto de possíveis caminhos e direções a tomar. É com enorme satisfação pessoalque me sinto apta e confiante, para prestar cuidados específicos ao doente e famíliaportador de doença crónica avançada e terminal, em contexto domiciliário, baseadonas competências adquiridas e no conhecimento científico assimilado.
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